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The purpose of this study was to investigate how counsellors in specialised
palliative care view and relate to social and psychosocial support for bereaved
relatives. The study's empirical material was obtained through qualitative semi-
structured interviews with nine counsellors within specialised palliative care and
was conducted in one of Sweden's southern health care regions. To analyse my
results, narrative theory and the theoretical concept of substituted hope was applied
along with previous research. The main findings show that counsellors use a
narrative approach in their work, that additionally through a substituted hope,
becomes a central part of their work, since it supports the bereaved relatives healing
ability. The findings show statements how counsellors mediate contact, provide
information, or collaborate with other professional actors which becomes important
for bereaved relative’s health and finances. However, the study also shows the
difficulty to determine the extent of collaboration with other professional actors for
bereavement support, but that it is a matter of importance for their individual needs
in their process of grief. Furthermore, the study report how counsellors work is
based on a holistic perspective with a preventive approach for the bereaved
relatives’ health, which in turn, supports the bereaved relative’s adjustments after
the patient's death. Lastly the study showed that counsellors work is carried out in a
timely manner for the bereaved relative’s needs, which further becomes important to

prevent complicated grief and crisis.
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1. Inledning

1.1 Problemformulering

I palliativ véard dr doden vanligtvis den igédngsattande faktorn till de personliga kriser
som professionella stoter pa, eftersom patienter méste forhélla sig till en omformad
existens (Sand & Strang 2013). Det 4r emellertid inte enbart patienter som kan ha
behov av stdd 1 existentiella fragor, utan dven nirstdende har behov av att f4 samtala
om detta med nagon utomstéende (Sands 2008). Dock trots att ndrstdende kan ha ett
eget behov av stdd betraktas de av varden och samhallet istdllet som en tillgang i
palliativ vard, som stdd till den doende personen (Hellstrom et al. 2017,
Socialstyrelsen 2006). Hellstrom et al. (2017) kritiserar darfor varden for att inte

stdlla frigan om hur mycket de nérstaende orkar med.

Mycket talar for att nirstiende som vardar en patient i hemmet upplever en negativ
paverkan pé sin psykiska hélsa och sitt emotionella méende (Aoun et al. 2005).
Schulz och Beach (1999) studie visar pa att dldre nirstaende till patienten som
vérdar i hemmet och som upplever emotionella eller psykiska pafrestningar 16per
storre risk for en 6kad dodlighet. Vidare visar forskning att nérstaende till patienten
ocksa kan ha svart att halla kontakten med sina egna sociala stodndtverk (Stajduhar,
Martin & Cairns 2010). Avsaknaden av socialt stod kan i sin tur géra de
efterlevandes sorg mer komplicerad. Efterlevande till patienten méter ofta
finansiella svarigheter, som ocksé kan gora det svart i anpassningen av en ny tillvaro
efter patientens bortgéng och i sorgebearbetningen (ibid). Tidigare studier av Aoun
et al. (2005), Schulz och Beach (1999) samt Stajduhar, Martin & Cairns (2010) talar
sammantaget for att det finns behov att arbeta for nirstdende efterlevandes

védlmaende och hilsa i palliativ vard.

Enligt Socialstyrelsen (2013) méste samverkan for stod till nirstdende utvecklas.
Hailso- och sjukvérdspersonal ér bland annat inte tillrickligt bekanta med
socialtjanstlagens bestimmelse om nérstdendestod. Av 5 kap. 10 § Socialtjanstlagen
(SFS 2001:453) framgar att socialnimnden ska tillhandahélla stod till ndrstdende
som vardar en dldre eller en person med langvarig sjukdom, eller som stddjer en
person med funktionsnedsittning. En sddan brist pd kunskap kan inverka negativt pd

hélso- och sjukvérdens intresse att 1 nirstdendefragor samverka med socialtjdnsten.



Responsen pd doden och dodsfall av lokala samfund och gemenskaper har minskat
till foljd av samhéllets 6kade icke-religiosa och fordanderliga verklighet. Darmed
laggs ett storre ansvar pd hélso- och sjukvirden (Wiles et al. 2002). Eftersom kris-
och sorg dr universella reaktioner som kan pdverka hilsa och vilmaende dr det av
vikt att professionella inom hélso- och sjukvard tar fridgan pa allvar (Stephen et al.

2009).

Efterlevande kan behdva hjdlp med att ska upp kurator, psykolog eller annan
professionell med liknande kompetens, alternativt en sorgegrupp efter patientens
bortgéng (Regionala cancercentrum i samverkan 2016). Socialstyrelsen (2013)
fortydligar att stod till narstdende i palliativ vard innefattar bade stod under
patientens sjukdomstid och efter patientens dodfall. Enligt Socialstyrelsen (2013)
ska palliativ vard utgd fran fyra hornstenar; tviarprofessionellt samarbete, lindring av
symtom, kommunikation och nirstdendestdd. I palliativ vard kan hélso- och
sjukvérdkuratorers insatser bade ske genom samtal och praktiska handlingar.
Insatser kan innefatta psykosociala stddsamtal sdsom kris- och sorgesamtal,
samverkan med olika samhillsinstanser, stodgrupper och stdd till efterlevande

(Foreningen for socionomer i palliativ vard 2014, 2015).

I kunskapsoversikten av Hellstrom et al. (2017) framkommer att det finns 139
vetenskapliga publikationer om stdd till nirstdende i palliativ vard, varav endast 11
tar upp stdd till ndrstdende efter dodsfall. De menar att det finns kunskapsluckor om
efterlevandestdd och att det behdver undersdkas och utvecklas ytterligare. Vidare
konstaterar Hudson et al. (2018) samt Hudson et al. (2012) att det finns en avsaknad
av evidensbaserade tillvigagangsitt och vigledning for hédlso-och sjukvardpersonal
inom palliativ vard att tillhandahalla basta mdjliga stod till narstaende, ocksé efter

patientens bortging.

Forskning visar dven att stod till familjer och barn som upplever kris och sorg ér
begrinsat i Sverige. Nér ndgon i familjen dor finns inte tillridckliga resurser for stod
till de efterlevande fran hélso- och sjukvérden eller samhéllet i stort (Weber Falk

2020). Det blir bekymmersamt eftersom flera studier visar pa att professionellt stod i



kris och sorg dr nodvindigt (Kitzmiller & Kline-Tilford 2018; Wimpenny et al.
2007).

Forskningsldget kompliceras ytterligare av att kuratorers perspektiv och deras stod
till efterlevande é&r ett outforskat omrade. De professionellas perspektiv kring att
arbeta med patienter i livets slutskede och deras nirstdende har framforallt
representerats av de medicinska professionerna. Hélso- och sjukvardskuratorers
roster lyser med sin franvaro i aktuella publikationer, trots argument om att kuratorn
mycket vél kan tillhandahélla en helhetsbedomning av patienters och deras
nérstaendes behov i palliativ vard (Moon, Fraser & McDermott 2019). Lindgren
(2010) menar att det framforallt &r 1 kuratorns profession som det ingér att utifran
helhetsperspektivet se till individen i fraga. Trots att kuratorer i palliativ vard utifran
sitt helhetsperspektiv ser behovet och ger stod till efterlevande, saknas emellertid
enligt Socialstyrelsen (2018) en nationell samsyn for vad som ska ingé i en
specialiserad palliativ verksamhet. Pa s sétt finns en otydlighet kring vilket stod
och 1 vilken omfattning stod ska ges till efterlevande i palliativ vard samt vad som
egentligen ingar i kuratorns arbetsuppgifter. Avsaknad av bland annat forskning och
nationell samsyn innebdr att det kan finnas begriansade forutséttningar och
svarigheter for kuratorer att kunna ge ett evidensbaserat stdd i sitt sociala och
psykosociala arbete samtidigt som det kan finnas omfattande psykosociala behov
hos efterlevande. Detta trots att det som tidigare ndmnts finns ett 6kat behov av stod
till efterlevande fran hélso- och sjukvarden (Wiles et al. 2002). Darmed riskerar
efterlevande till patienten att inte {4 sina behov tillgodosedda eller fa det stod de

behover.

Sammanfattningsvis gar det att konstatera att det finns behov av att klarldgga
kuratorers perspektiv av det sociala och psykosociala stodet de ger till efterlevande.
Deras perspektiv dr nodvéndigt att lyfta eftersom det ar kuratorerna som utifran ett
helhetsperspektiv i palliativ vard ger stdd till de efterlevande efter patientens
bortgéng (fSiP 2014, 2015; Lindgren 2010). Det dr problematiskt att kuratorers
perspektiv och stdd inte far ta plats i forskningen eftersom det kan leda till att
viktiga insatser som kuratorerna ger inte vérderas, eller far ta den platsen det
fortjdnar i den palliativa varden men ocksd inom hélso- och sjukvarden i stort. Det

faktum att det medicinska perspektivet har fatt ta stor plats i forskningen av den



palliativa varden kan leda till konsekvenser dir en obalans skapas hur resurser for
former av stdd fordelas. Kuratorers syn pa stod till efterlevande ar séledes ett viktigt
perspektiv att lyfta for att skapa mojlighet till utveckling och starkare evidens.
Forhoppningen med foreliggande studie &r att stirka kuratorers perspektiv och
belysa det sociala och psykosociala stod som de ger till efterlevande i den palliativa

varden.

1.2 Syfte

Syftet med studien dr att undersdka hur kuratorer i specialiserad palliativ véard ser pa

och forhéller sig till socialt och psykosocialt stod till efterlevande.

1.3 Fragestillning

Vilka delar upplever kuratorerna som centrala i kuratorsarbetet som riktas till

efterlevande i palliativ vard - varfor och av vilken anledning?

1.4 Avgransningar

Studien har avgrinsats till det stod som ges av kuratorer i specialiserad palliativ vard

till de nirstaende efterlevande.

Trots att kuratorsyrket dr kvinnodominerat, vilket ocksé aterspeglas av de kuratorer

som deltar i foreliggande studie, kommer konsperspektivet undantas.

1.5 Begreppsdefinitioner

1.5.1 Socialt och psykosocialt stid till efterlevande
Med socialt och psykosocialt stod menas det stod som kuratorerna i hidlso- och
sjukvérden genomfor (Gafvels 2014) och mer specifikt i foreliggande uppsats ger till

efterlevande.

1.5.2 Efterlevande
“Efterlevande” och “nirstdende efterlevande” ar tva uttryck som i foreliggande
studie anvidnds synonymt med varandra och syftar pa en eller flera personer som har

haft en néra relation till patienten. Uttrycken kan omfatta personer i alla aldrar och



inrymma - familj, vénner, slédktingar och grannar. I studien redovisas citat dér
anhorig anvinds som begrepp. Begreppet anhorig syftar i dessa fall pa personer som

ar narstaende eller efterlevande.

1.5.3 Efterlevandestod
Begreppet efterlevandestdd syftar i studien pd det stod som ges till efterlevande

inom hélso- och sjukvérden och fran andra professionella aktorer.

1.5.4 Palliativ vard

Socialstyrelsen (2018) definierar palliativ vard som hilso- och sjukvard vilket &mnar
lindra lidande och bidra till béttre livskvalitet for patienter som lider av en obotlig,
fortskridande sjukdom eller skada och som medfor hinsyn till psykiska, fysiska,
existentiella och sociala behov. Dartill ingar att bistd med organiserad hjélp till

nérstaende.

2. Bakgrund

For att forstd flera sammanhang som ar av betydelse for studien kommer i foljande
kapitel redogdras for; kuratorn inom hélso- och sjukvérd, organisering av

specialiserad palliativ vard och kris- och sorgeprocessen.

2.1 Kuratorn inom hélso- och sjukvérd

Haélso- och sjukvérdskuratorer, det vill séga socialarbetare inom hélso- och sjukvéard
arbetar med de sociala, psykologiska, fysiska, relationella och existentiella
aspekterna av individers tillvaro. Inom hilso- och sjukvarden sker det sociala arbetet
utifrdn en medicinsk kontext och de ménskliga kriser som sjukdom och d6d medfor.
Det finns olika forklaringar till att socialt arbete inom hélso- och sjukvard ocksa
brukar bendmnas for psykosocialt arbete. En forklaring ar att begreppet social inte
tillrackligt val fangar det en kurator gor och dérfor behovs ett annat begrepp for att
beskriva arbetet (Blom et al. 2014). Lindgren (2010) lyfter att det i kuratorns
profession inbegriper att se individen utifran ett helhetsperspektiv. Kuratorn behdver
1 sitt arbete ofta utgé fran olika teorier for att forstd de relationella, psykologiska,
samhélleliga och sociala aspekterna, det vill sdga forstd patienten och de nirstdende.

Det frimsta arbetsverktyget kuratorn anvénder sig av dr samtalet. Bland annat ingar
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1 kuratorns uppgift att skapa och uppmuntra till reflektion, ofta i form av fragor som
stodjer individen i den egna processen i att hitta vigar for 16sningar (Forinder &
Olsson 2014). Gafvels (2014) beskriver att det inom kuratorns uppdrag inbegriper
att askadliggora personens individuella mojligheter att paverka sin livssituation,
samt att stirka individens motstandskraft utifran inre och yttre pafrestningar. Dirtill
ingdr att informera om samhaéllsresurser som kan motverka sociala svérigheter vid
ohilsa och att arbeta for en sa fordelaktig utveckling som mojligt av individens

sociala miljo (ibid.).

2.2 Organisering av specialiserad palliativ vard

Specialiserad palliativ vard &r organiserat pd olika sétt i Sverige och kan innefatta
bendmningar som avancerad sjukvérd i hemmet, specialiserad sjukvard i hemmet,
aktiv hemsjukvard, lasarettansluten hemsjukvard eller palliativt radgivningsteam.
Palliativ véard ska kunna tillhandahéllas i hemmet, i ett sirskilt boende, pa sjukhus
eller annan inrdttning. Verksamheten utovar specialiserad palliativ sluten vard,
hemsjukvérd eller bigge delar. I varden ingér ett tvarprofessionellt team med
sarskild kompetens och kunnande om palliativ vard. Teamet bestar bland annat av
lakare och sjukskoterskor som ér specialiserade inom palliativ medicin och
omvardnad. Utdver kuratorn som har den psykosociala kompetensen kan det i
teamet ingd professioner som fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist, logoped,
sarvardsspecialist och lymfterapeut. Det finns samtidigt en avsaknad av nationell
samsyn for vad som enhetligt ska inga i en specialiserad palliativ verksamhet

(Socialstyrelsen 2018).

2.3 Kris- och sorgeprocessen

Kris- och sorgeprocessen dr vanligtvis integrerade i varandra och svérartade att
atskilja, men sorgeprocessen utméirks genom att den inleds vid varje betydande
forlust. Gemensamt for kris och sorg ér att den drabbades tillvaro rubbas och kan
upplevas kaosartad (Kero 2014). Kommande tva avsnitt beskriver processerna
utifran olika faser. Bdde Cullberg (2006) och Fyhr (2003) framhaller emellertid att
faserna i verkligheten enbart &r teoretiska perspektiv och att det inte gar att sidga att
alla personer som hamnar i kris och sorg tydligt foljer faserna. De individuella

aspekterna kan i sorgeforloppet fordndra delvis eller helt de generella dragen.
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2.3.1 Sorgeprocessen

Fyhr (2003) beskriver att en forlust skapar ett mentalt sér och att sorgen ska hjélpa
till 1 1akningsprocessen av sédret. Processen kallas for sorgearbete som Fyhr (2003)
beskriver utifrin fyra faser. Den inledande fasen beskrivs som strdvan att dterfinna
det forlorade, som innefattar en ldngtan av det som gétt forlorat och en spricka
mellan fattningsformaga och kénsla. Det kan inrymma en upplevelse av en hotande
fara och kénslor som grat och ilska. Personen haller fast i hoppet om att ridda det
som gétt forlorat. Den andra fasen kallas for verkligheten tringer undan drommen,
som ger upphov till besvikelse och fortvivlan. Om sorgearbetet fortloper slutar
personen successiv att stindigt ha tankarna pa det som forlorats och hur personen
ska f4 tillbaka det. Dérefter foljer fasen drémmarna krossas genom att tillvaron gér i
bitar och drommen att 4 tillbaka det som gétt forlorat faller bort. Nar den gamla
drommen krossats lever personen i ett upplevt kaos och dn sé linge finns ingen
framtid. Kénslotillstind kan inbegripa likgiltighet och nedstimdhet. Den sista fasen
bendmns som en ny drém om framtiden utvecklas och innebdr att tillvaron aterigen
upprittas, genom att den gamla och nya realiteten sammanflitas. Den sorjande lever
med det férgangna som en svar upplevelse men som inte raserar den nya tillvaron

(ibid.).

2.3.2 Krisprocessen

Cullberg (2006) beskriver krisens fyra olika faser pa foljande sitt: I den inledande
fasen, chockfasen kan situationen upplevas kaosartad. Individen i krisen kan
upplevas opaverkad eller utagerande. Den krisdrabbade kan ocksa i vissa fall reagera
kraftigt genom att forbryllat prata om meningslosa ting, upprepa sig, skrika eller
verka helt paralyserad. Individen haller verkligheten ifrén sig nér det &n sa ldnge inte
finns ndgon vég att ta in situationen. Om krisen inleds stegvis, som nér en sjukdom
efterhand f6rvirras, kan chockfasen forbli obemérkt. Nésta fas kallas for
reaktionsfasen. Fasen sétts igdng nir den drabbade borja inse vad som hént eller
kommer hénda. Reaktion- och chockfasen bildar gemensamt den akuta krisen.
Individen kan forsoka finna mening i situationen. Den drabbade kan ha utvecklat
forsvarsmekanismer, som undertryckande av kénslor och som i sin tur kan leda till

en utbredning av krisforloppet. Individen kan fa psykosomatiska reaktioner och
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bland annat uppleva meningsloshet, dvergivenhet, vrede, skuld, sjdlvforkastelse och
sorg. Nér den akuta krisen l&dmnas, inleds bearbetningsfasen. Den drabbade
individen borjar blicka framét igen. Beteendestorningar och reaktioner som den
krisdrabbade haft minskar stegvis och individen kan bdrja ta emot nya erfarenheter.
Nér smirtan eller sorgen avtar inleds den sista fasen som kallas for
nyorienteringsfasen och som inte har nagot avslut. Den drabbade lever med det som
skett som ett permanent drr, men som inte forhindrar nya intressen och kontakter.
Den drabbade kan ocksa fi en djupare medvetenhet om livets virde och
begriasningar. Om personer inte far ritt stod eller hjélp kan krisen 1 vérsta fall leda

till ohélsa och forsdmrad livskvalité (ibid.).

3. Kunskapslaget

I f6ljande kapitel presenteras kunskapsliget utifrén tidigare forskning inom omradet
efterlevandestdd och kommer inledas med en redogdrelse {or inhdmtning av tidigare
forskning. Eftersom det finns en avsaknad av studier kring kuratorers perspektiv pa
det sociala och psykosociala stodet till efterlevande kommer dérfor tidigare
forskning inledas med tematisering; vilka arbetar med efterlevandestod? For att
sedan 6verga till bristande mojligheter for insatser och stod till efterlevande och

malet med insatser till efterlevande samt insatser gdllande efterlevandestid.

3.1 Inhdmtning av tidigare forskning

Tidigare forskning har hamtats via sckmotorerna: LUBsearch, SwePub, PubMed,
Google Scholar och LIBRIS. Féljande sokord har anvénts for inhdmtningen av

SEAN1Y

utvalda artiklar: “bereavement”, “bereaved”, “bereavement support”, “counselling”,
“social work”, “counsellor”, “social worker”, “family, “loved one”, “relative”,
“death”, “’palliative care”, “loss” och “grief”. S6korden inspirerades av ord jag fann
var av relevans som counsellor och death, och utifran de artiklar som var av vikt for
uppsatsen inventerade jag vilka sokord som kunde anvéndas som bereaved och
loved one. Urvalet artiklar beddmdes utifrdn intresse for foreliggande studies syfte
och fragestdllningar. Urvalet ldgger fokus pa ett professionsperspektiv och

inkluderar dven ett internationellt perspektiv. Samtliga artiklar dr peer reviewed med

begrinsad tidpunkt for publikation, frdn om med éar 2000.
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3.2 Vilka arbetar med efterlevandestod?

Enkitstudier fran Australien och USA visar att det finns en avsaknad av kuratorer
och samordnare vid dodsfall i stérre delen av den palliativa varden och hospice
(Demmer 2003; Mather et al. 2008). I Mitchell, Coombs och Wetzig (2017)
explorativa studie framgér att uppfoljning av och stdd till efterlevande inom
intensivvarden genomfors framst av sjukskoterskor i Nya Zeeland, till skillnad fran
Australien dir det framfOrallt utfors av socialarbetare. Utifrdn Montgomery och
Campbells (2012) kvalitativa studie i Nordirland av efterlevandestdd grundar sig
mycket av de stdd som ges pa enskilda professionellas initiativ och engagemang.
Montgomery och Campbells (2012) menar att de fatal insatser som finns for
efterlevandestod, gor det svért att bedoma vilka professionella som framst &r
lampade att tillhandahilla stodet. Sefanskys (2017) forskning frdn USA tyder
emellertid pé att socialarbetare dr vil lampade att arbeta med stdd och hjilp vid
livets slut och efter dodsfall. Det géller inte enbart for stod och hjélp gentemot
patienters nirstdende men ocksa gentemot annan hélso- och sjukvardspersonal.
Genom socialarbetares expertis inom krisinterventioner, sorg och forlust samt
familjesystemets dynamik kan hélso- och sjukvarden erbjuda medkénnande

omvardnad och spetskompetens i livets slutskede och efter dodsfall (ibid.).

3.3 Bristande mojligheter {or insatser och stod till efterlevande

Stephen et al. (2009) intervjustudie fran Skottland visar att det saknas klarhet i hur
mycket tid och resurser som behdvs for att ge stdd till efterlevande. De
professionella och frivilliga hjdlparna som intervjuades i studien upplevde daremot
méngden tid och resurser som omfattande. Demmers (2003) enkitstudie fran USA
visade att det storsta hindret att tillhandahélla efterlevandestod &r bristande
personaltid. Weber Falk (2020) kommer i sin forskning fram till att stod i Sverige
till familjer och barn som upplever kris och sorg ar begransat. Nér ndgon i familjen
dor finns inte tillrdckliga resurser fran hilso- och sjukvarden eller samhillet i stort
for stod till de efterlevande. I Stephen et al. (2009) studie beskriver policyansvariga i
Skottland, att dir det finns ett 6kande antal klagomal, finns ocksa ett otillrdckligt
stod till efterlevande i sorg. Resultatet i studien visar att mdngden klagoméal som
mottagits om ett daligt eller franvarande efterlevandestdd och allmdnna

kommunikationsproblem efter att patienten avlidit, sédrskilt inom sjukhusvard,

14



paverkar vidare samhillsservicen. Allménlékare i studien beskriver ocksé att
eventuella problem som har intrétt, méjligen med manniskor som upplevt langvarig
sorg och missndje, har uppkommit pa grund av situationer som har uppstatt pa
sjukhuset (ibid.). Trots att flera studier visar pa att professionellt stod i kris och sorg
ar nodvandigt, r tillgdngen pa studier kring tillvigagingsétt for hur stod ska ges
begrinsat (Kitzmiller & Kline-Tilford 2018; Wimpenny et al. 2007). Hudson et al.
(2018) framhaller ytterligare att det finns en avsaknad av evidensbaserad vigledning

for efterlevandestod.

3.4 Malet med insatser till efterlevande

Enligt Morris et al. (2016) finns det tva mél 1 stodet till efterlevande. Det ena mélet
ar att hjdlpa till med att underldtta anpassningen efter patientens bortgéng, att kunna
bearbeta sin sorg och fortsétta leva meningsfulla liv. Det andra mélet ar att
identifiera individer som riskerar svara sorgereaktioner, for att kunna ingripa i ett
tidigt skede. Att identifiera problematik i sorgen &r konstant utmanande for de som
tillhandahéller stdd till efterlevande beskriver forskare i Skottland (Stephen et al.
2009). Stajduhar, Martin och Cairns (2010) kvalitativa studie dér
fokusgruppsintervjuer med hélso- och sjukvéardpersonal och efterlevande
genomfordes, visar att efterlevande sambo, make eller maka ofta moter finansiella
svarigheter. Det i sin tur kunde gora det svért for de efterlevande i anpassningen
efter patientens bortgéng och i sorgebearbetningen. Vidare pekar Weber Falks
(2020) forskning fran Sverige pa att kommunikation kan vara en visentlig faktor i
anpassningen efter en fordlders bortging. I familjer dér en fordlder har avlidit kan
kommunikationen innefatta konflikter som kan paverka barns och ungas psykiska
hilsa. Stajduhar, Martin och Cairns (2010) kvalitativa studie visade att konflikter
med andra nirstaende till patienten bidrog till att forsvara sorgeprocessen for den
nirstdende som agerat vardare. Dessutom visade resultatet att nirstdende som vérdat
patienten ocksa har haft svart att halla kontakten med sina egna sociala stodnatverk

och att avsaknaden av socialt stod kan gora efterlevandes sorg mer komplicerad.
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3.5 Insatser géllande efterlevandestod

3.5.1 Stodprogram och stodgrupper

Studier fran Australien och USA visar att stoddformer for efterlevande varierar i
hélso- och sjukvirden (Demmer 2003; Mather et al. 2008). Mather et al. (2008)
enkétstudie visar att Australiens palliativa vardenheter har utvecklat vissa former av
stod for nérstdende efterlevande, men att detta for det mesta inte ges av kuratorer.
Vad giller specifikt for efterlevande fordldrar framhaller Morris et al. (2016) att da
valdigt 4 sjukhus i USA tillhandahéller standardiserade eller samordnade
stodprogram, maste fordldrarna soka stod pa egenhand. Studier tyder ocksa pa att
efterlevande, sirskilt de med l&ngvarig sorg tenderar att underutnyttja varden
(Lichtenthal et al. 2015; Lichtenthal et al. 2011). Forskare i England lyfter dessutom
att efterlevandestdd i palliativa vardmiljoer bade nationellt och internationellt &r en
betydande del av arbetet (Hudson et al. 2018). Likasa framhaller forskare i Sverige
resultat som visar att det flesta professionella som pa nagot sétt ger stod till
efterlevande upplever att det dr en viktig del av det palliativa arbetet (Milberg, et al.
2011). Nér en patient gar bort pa sjukhus finns dédremot inga krav pa att f6lja upp
och ge stod (Moon, Fraser & McDermott 2019; Motris et al. 2016).

Morris et al. (2016) lyfter i sin studie att stddprogram for efterlevande i1 pediatrik
kan underlétta i anpassningen efter patientens bortgang, samtidigt som stédprogram
kan hjdlpa till med att identifiera individer som riskerar svéra sorgereaktioner och att
ingripa 1 ett tidigt skede for att ge fortsatt stod. Morris och Block (2015) framhaller
likvil att det kan vara svart att identifiera nirstdende efterlevande i riskzon for
forldngd sorg innan patienten gar bort bland annat eftersom inte alla nirstdende i
hélso- och sjukvéarden har kontakt med en socialarbetare eller med kliniker i palliativ

vard.

Olsson et al. (2017) studie tyder pa att det finns ouppfyllda behov av stéd hos unga
ménniskor efter en forédlders bortgdng i cancer samtidigt som det finns fa
rapporterade stodgruppsinitiativ. Stodgrupper har visat sig leda till positiva
fordndringar, sdsom upplevelsen av meningsfullhet i ungas framtida liv och
tillfredsstdllelse i livet. Stodgruppens hjidlpande effekt har upplevts som hog och

tillfor en viktig samhorighet med andra i liknande situationer. Morris och Block
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(2015) utvecklade och undersokte vidare i sin forskning ett stddprogram i hélso- och
sjukvérden for efterlevande och identifierade utbildning, vigledning och stod som
en viktig del i programmet, med fokus pa att undersoka risker. Genom ett
utbildningsprogram uppmanades kliniker pd cancercentret att skriva ett
kondoleansbrev till de efterlevande, att skicka en psykoedukativ guide om sorg.
Dartill uppmanades de erbjuda en intervention om att g med i en nétférening for
efterlevande och en lista pé olika stodgrupper och seminarier som tillhandaholls pa
cancercentret. Om de efterlevande valde att ta kontakt med en stodgrupp eller delta i

seminarier kunde efterlevandestodet individualiseras mer (ibid.).

3.5.2 Tidsperspektivet pd insatser i sorgeprocessen

Jordan och Neimeyer (2003) upptickte i sin studie att tidpunkten for interventioner i
sorgeprocessen kan ha betydelse for hur effektiv interventionen &r. Det finns flera
studier som visar att interventioner som sitts in tidigt i sorgeprocessen kan vara
mindre effektiva (Neimeyer 2000: Schut et al. 2001). Jordan och Neimeyer (2003)
kom emellertid i sin forskning fram till att det kan finnas ett tidsspann mellan nar det
gétt for lite tid och for lang tid efter forlusten, for efterlevandes mottaglighet av
interventioner i1 sorgeprocesser. Vidare visar studier att
efterlevandestddsinterventioner i sorgebearbetning som genomfors vid bara nigra
enstaka tillfallen kan vara for fa for att bedoma och ge mitbara effekter

(Montgomery & Campbell 2012; Jordan & Neimeyer 2003).

3.5.3 Stod och insatser till efterlevande pa plats eller distans

Morris och Block (2015) upptéckte att efterlevandestod inte alltid kan
tillhandahallas pa plats, nir det kunde finnas en geografisk distans. Deras 16sning
var att tillhandahalla en nitférening som leddes av hélso- och sjukvérdspersonal, dér
efterlevande kunde kommentera och fa kontakt med andra efterlevande. Darbyshire
et al. (2013) fann i deras fenomenologiska studie att regelbunden telefonkontakt
mellan en i vardteamet och forédldrar vars barn gétt bort var positivt och stodjande i
fordldrarnas sorgeprocess. Det hjilpte fordldrarna att skapa mening och minnen
kring sitt barn som avlidit. Morris och Block (2015) menar emellertid att flertalet av
efterlevande fér en stark relation med hélso- och sjukvarden dir patienten vardades
och darfor vill vissa efterlevande dka den langre strackan for att fa efterlevandestod

pa plats.
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3.5.4 Formedla kontakt till andra professionella aktorer vid efterlevandestod
Mitchell, Coombs och Wetzig (2017) genomforde en explorativ studie inom
offentlig och privat sektor som inkluderade sjukskoterskor med hog
arbetsbefattning. Resultatet visade att formedling av kontakt till andra delar av
samhdllet séllan forekom vid efterlevandestdd. Detta resultat hittades bade i Nya
Zealand och Australien, trots att det finns rekommendationer om att hélso- och
sjukvérden ska hjdlpa och informera om kontakt med andra typer av samhallsstod

till de efterlevande (ibid.).

3.6 Sammanfattning

Utifrén internationella studier lyfter tidigare forskning att efterlevandestdd ges av,
olika professioner, pa olika sitt, i olika linder, 1 olika hélso- och
sjukvérdsverksamheter samt att det i fatal fall finns utarbetade stodprogram for
efterlevande. Tidigare forskning lyfter ocksa att samarbete med andra delar av
samhdllet for stod till efterlevande dr av ringa omfattning. Forskningen visar att stod
till efterlevande kan ges av enskilda professionella, pd eget initiativ och att det finns
en avsaknad av evidens och klarhet for hur efterlevandestdd ska ges. Det
framkommer &ven forskning som talar for att socialarbetare dr vél lampade att
tillhanda hélla stdd till efterlevande. Daremot finns en avsaknad av studier kring
socialt eller psykosocialt stdd till efterlevande utifrdn kuratorers perspektiv. Dértill
lyfter forskningen utifran flera studier olika aspekter kring ohélsa hos nérstaende

efterlevande.
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4. Teoretiskt ramverk

I detta kapitel presenteras det teoretiska ramverket som utgdrs av narrativ teori och
det teoretiska begreppet vikarierande hopp. Ramverket kommer att tillimpas som
teoretiska perspektiv for att undersoka, forsta och diskutera aspekter kring hur
kuratorer i specialiserad palliativ vird ser pa och forhéller sig till socialt och

psykosocialt stod till efterlevande.

4.1 Narrativ teori

I kommande avsnitt redogdrs for narrativ teori som &r uppdelat efter; berdttelsen i

centrum, narrativ teori i socialt arbete och narrativ skicklighet.

4.1.1 Berdittelsen i centrum

I narrativ teori dr beréttelsen och beréttandet centralt (Larsson, Sjoblom & Lilja
2008). Det &r spraket som skapar den sociala verkligheten som upplevs. Den yttre
vérlden besitter ingen mening i sig sjdlv, utan far betydelse utifran spréket
(Johansson 2005). Med hjélp av sjélva berittandet kan en annan ordning och andra
tolkningsmonster uppstd och dirigenom ge vidare mening till livserfarenheter

(Larsson, Sjoblom & Lilja 2008).

4.1.2 Narrativ teori i socialt arbete

Narrativ teori utvecklades under senare delen av 1980-talet och fick under 1990-talet
en framtradande plats inom socialt arbete (Kelley & Smith 2017). Enligt Hydén
(2008) har narrativ teori en hel del att tillfora i det sociala arbetet, eftersom varje
hjélpsokande utifran sociala svarigheter, har historier att berétta. Det dr ddremot inte
alltid som den hjélpsokandes beréttelse far ta plats. Ibland hindras den hjédlpsékande
frén att skapa sin beréttelse i samtalet, genom ledande och begransade fragor (ibid.).
Kelley och Smith (2017) menar att malet i socialt arbete utifran den narrativa teorin
ar att bistd den hjélpsokande 1 att forsté sin berittelse samt att kunna utvidga och
forédndra de beréttelser kring vilka den hjdlpsdkande har organiserat sitt liv. Dértill
inryms att beddma och utmana de tankebilder som har paverkat dem. Upptickten av
flera realiteter och sanningar av nagot, kan hjélpa méinniskor att se flera alternativa

vigar ndr en atervandsgrand mots (ibid.). I motet mellan socialarbetaren och den
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hjélpsokande kan berittelser skapas, formas och rekonstrueras (Larsson, Sjoblom &

Lilja 2008).

4.1.3 Narrativ skicklighet

Narrativ skicklighet handlar bland annat om lyssnandet (Hydén 2008). Ofta
associeras skickligheten att lyssna till att kunna vara tyst, men lyssnandet &r
betydligt mer elaborerande. Att lyssna dr inget ensidigt forfarande utan ett samspel.
Ett vdl utformat lyssnande borjar med att invitera den hjélpsokande till berdttelsen

for att sedan kunna ta emot, tolka och svara pa beréttelsen (ibid.).

4.2 Vikarierande hopp
I foljande avsnitt redogdrs for Cullbergs (2006) definition av vikarierande hopp.
Dartill presenteras avsnitten kring att som behandlare, det vill séga kurator, stodja

ldkningsformaga och formedla hopp som inryms i det teoretiska begreppet men

ocksé i det som Cullberg (2006) beskriver som krisbehandling.

4.2.1 Definition av vikarierande hopp

Det teoretiska begreppet vikarierande hopp ir ett begrepp som anvénds inom
kristeori (Cullberg 2006). Med hjélp av kunskap om krisens beskaffenhet och sin
formaga att se till helheten kan kuratorn formedla en hoppfull attityd. Detta
vikarierande hopp menar Cullberg (2006) ar ndgot av det mest vésentliga i
krisbehandlingen. Kuratorn behover inte dras med eller bekymra sig 6ver personens
olika kénslotillstind. Det betyder inte att kuratorn bagatelliserar det personen

uttrycker, utan att uttrycken observeras utifrdn en 1dngsiktigare meningskontext.

4.2.2 Stodja ldkningsformaga

Cullberg (2006) menar att ambitionen for krisbehandling alltid &r att stodja
vederborandes egna ldkningsformaga. Kuratorn ska inte forsoka hjilpa personen i
fraga att himta tillbaka det som forlorats eller att dementera den pldgsamma
verkligheten. Istdllet blir kuratorns uppgift att aktsamt stodja den drabbades
sammanstotning med realiteten och forhindra att den deformeras. Den som drabbats
kan behova stod i att uttrycka kanslor som smarta, sorg, ilska och skuld. Dirigenom

uppfattas krisreaktionerna inte lika onaturliga, farliga eller sjukliga utan blir mer
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greppbara utifran det som har hant. Detta inbegriper ocksa att kunna lindra lidande,
samt om kuratorn kan hjélpa den krisdrabbade att fa kontakt med lékare kan den

krisdrabbade fa medicinering eller kortare sjukskrivning (ibid.).

4.2.3 Formedla hopp

Lennéer Axelson (2010) framhaller att hopp maste formedlas vid tillfillen dédr den
hjélpsokande sjélv far en skymt av det eller famnar efter det. Det gar inte att
formedlas via hurtiga anmaningar sdsom att ”Det gér 6ver” eller “Det fixar sig”.
Hoppet méste vara relativt verklighetsforankrat och fér inte gora avkall pa
uppriktighet. Det gar inte att vicka livskraft med falska forhoppningar.
Krisbehandling maste alltid baseras pa trovéirdiga mdten eftersom det dr enbart da
som en minniska kan blotta sig och séledes méta sig sjdlv (ibid.). P4 sé sétt blir
kuratorn en stabiliserande kraft och ett stod for individen som foljaktligen kan halla
ut under krisférloppet och undvika sjilvdestruktiva och ogenomténkta handlingar

som missbruk, isolation eller suicidtendenser (Cullberg 2006).

5. Metod och metodologiska overvagningar

I avsnitten metod och metodologiska Overvigningar presenteras den
vetenskapsteoretiska ansats som foreliggande studie och reflektioner kring min
forforstaelse inspirerats av. Vidare redogdrs for val av datainsamlingsmetod, urval,
studiens genomforande och insamling av empiriskt material, samt bearbetning av
analys av empiri. Dértill fors en diskussion om metodens fortjanster och

begrasningar, studiens tillforlitlighet och forskningsetiska dverviganden.

5.1 Hermeneutik som vetenskapsteoretisk ansats

Den hermeneutiska ansatsen beskrivs som en ldra som har for avsikt att tolka och
forsta, och som hjélper forskaren att undersdka den subjektivt upplevda virlden
(Thomassen 2007). Foreliggande studie har inspirerats av den hermeneutiska léran
utifran att studien har for avsikt att undersdka hur kuratorer i1 specialiserad palliativ
vérd ser pa och forhéller sig till socialt och psykosocialt stdd till efterlevande.
Jonson (2010) menar att en teoretisk ansats som uppmérksammar upplevelser av ett
problem skapar forutsittningar for att analysera studiens empiri och askadliggora

skillnader i deltagarnas skildringar av problemstédllningen. En hermeneutisk ansat
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har pa sa sitt motiverat till att tolka, jimfora och skildra kuratorernas beskrivningar

och upplevelser av det sociala psykosociala stodet de ger till efterlevande.

5.2 Val av metod

Yin (2013) framhéller att den kvalitativa forskningsmetoden &r 1amplig nir
forskaren vill undersoka olika upplevelser och tolkningar av fenomen. Utifran
foreliggande studies syfte valdes déarfor en kvalitativ ansats for att samla in studiens
empiri. Avsikten med kvalitativa studier &r att fa innehallsrika beskrivningar for att
kunna lyfta fram problemstédllningen utifrén olika perspektiv (Johannessen, Tufte &
Christoffersen 2020). For att samla in information om en informants uppfattning av
en handling, minnesbild eller ett beteende ar vidare kvalitativa intervjuer anvindbara
(Yin 2013). Kvale och Brinkmann (2014) menar att den kvalitativa intervjuns
intention dr att nyanserat redogora kvalitativa perspektiv av deltagarnas upplevelser.
Darav valdes kvalitativa intervjuer med kuratorerna for att inhdmta studiens empiri.
For att fa innehéllsrika beskrivningar av kuratorernas upplevelser, reflektioner och
resonemang valdes vidare semistrukturerade intervjuer pa grund av den struktur och
anpassbarhet som intervjutekniken medfor. Vid semistrukturerade intervjuer kan
intervjupersonen utforma sina upplevelser och skildringar med egna ord parallellt
med att sdrskilda teman och frdgor besvaras utifran en intervjuguide (Bryman 2018).
Intervjuguiden (se bilaga 3) i foreliggande studie mojliggjorde pa sa sitt inforandet
av viktiga teman utifran syfte och fragestdllningar, som temat betydelse och roll och
intervjufragor som “Hur brukar det psykosociala stodet du ger till efterlevande se

ut?”.

5.3 Urval

Efter att forskaren har faststillt 1dmplig metod for att besvara studiens
forskningsfragor, ar nésta process att reflektera kring urval av empiriska objekt att
rikta in sig pa (Svensson & Ahrne 2015). Johannessen, Tufte och Christoffersen
(2020) framhaller att forskaren som tillimpar kvalitativa metoder vill komma nira
inpa individer i den malgrupp som forskaren vill fa mer kunskap om. I den
inledande processen av uppsatsskrivandet fanns tankar om att ocksa intervjua

efterlevande, bland annat utifrén kontexten efterlevandestdodgrupper. Av olika skal
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var detta inte mojligt, dels etiska skil och dels utifran begrénsad tillgang till

efterlevande och efterlevandestodgrupper pa grund av Covid-19-pandemin.

Virvningen av deltagare i kvalitativa studier kan i regel inte goras pa ett
slumpmaissigt sétt utan gors med en tydlig mélséttning (Johannessen, Tufte &
Christoffersen 2020). Kvalitativa studier har dérfor oftast ett malinriktat urval dir
forskaren véljer individer och platser utifrdn deras relevans for studien som
mdjliggor besvarandet av forskningsfragan (Bryman 2018). Eriksson-Zetterquist och
Ahrne (2015) beskriver hur ett tvistegsurval forst gors genom att avgora valet av
organisation sedan urvalet av personer. Allteftersom studiens syfte och
fragestdllningar utvecklades och tydliggjordes anvindes ett malinriktat urval som
urvalsmetod i tva steg, i relation till arbetsomrade och professionstillhorighet.
Haélso- och sjukvérdskuratorn som profession inom specialiserad palliativa vard
valdes bland annat eftersom det &r den yrkesgrupp som dvervigande ger
psykosocialt stdd till efterlevande inom omradet. Pé sa sitt har urvalet strategiska
komponenter eftersom utformningen av urvalet efterstrdvade en dverensstimmelse

mellan urval och forskningsfragor.

5.3.1 Tilltrdde till forskningsfdltet

For att fa tilltrdde till faltet erholl jag hjélp frdn en av mina handledare pa den
verksamhetsforlagda utbildningen, som formedlade kontakt genom att tillhandahélla
mejladresser till samtliga kuratorer riktade mot specialiserad palliativ vard i en och
samma region. Inbjudan till intervju skickades ut och ett informationsbrev (se bilaga
1) via mejl till samtliga kuratorer i en region i sddra delen av landet inom
specialiserad palliativ vard. Utskicken inkluderade bade kuratorer som arbetar pa
palliativa vardavdelningar och inom avancerad sjukvard i hemmet. Forsta utskicket
resulterade i ett déligt gensvar. Darfor skickades ett nytt mejl ut som paminnelse om
att delta 1 studien som ledde till en betydligt béttre respons. Vid rekryteringen var
det emellandt svart att faststilla en intervjutid och en del kuratorer upplevde tidsbrist
och osdkerhet kring att delta. Efter nio intervjuer bedomdes det empiriska materialet
vara tillrackligt for att uppnd méittnad i empiriinsamlingen for att kunna utfora en
analys, dvs inga ytterligare teman uppstod. Daremot gar det inte att yttra sig om att

inte fler teman skulle kunnat uppsta om kompletterande eller fler former som
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fokusgrupper eller observationer anvints. Det kan darutdver ocksa tinkas finnas en

geografisk paverkan eftersom palliativ vard &r organiserad pa olika sitt i landet.

5.3.2 Presentation av studiens deltagare

Samtliga medverkande kuratorer dr kvinnor och har varit verksamma i specialiserad
palliativ vard frén allt mellan 1 ar till 18 &r. Alla kuratorer har socionomexamen i
grunden, med undantag av en som har en likvirdig utbildning. Majoriteten kuratorer
har dven vidareutbildningar. Flera har ldst eller ldser en grundliggande
psykoterapiutbildning. De flesta av kuratorerna har arbetat inom olika
arbetsomraden for socialt och psykosocialt arbete innan sitt nuvarande arbete som
kurator inom specialiserad palliativ vdrd, bdde inom och utanfor hélso- och
sjukvarden. Ett fital har enbart arbetat som kurator men inom olika hilso- och
sjukvérdsenheter. Medverkande kuratorer bestod av bade legitimerande hilso-och
sjukvérdskuratorer och kuratorer utan legitimation, ddrav kommer samtliga
deltagare i studien enbart bendmnas kurator. Alla deltagare har anonymiserat och

kodats genom att bendmnas kurator 1-9.

5.4 GenomfGrande av intervjuer

Samtliga nio enskilda semistrukturerade intervjuer har genomforts och transkriberats
under varden 2021. Intervjuerna tog mellan 39-77 minuter. De enskilda
semistrukturerade intervjuerna spelades in genom applikationen Réstinspelare,
samtycke inhdmtades fore intervjutillfdllet. Det dr en fordel att kunna spela in
intervjun for att kunna dterge och citera samtalet ordagrant. Nackdelen dr dédremot
att transkribering ofta blir en utdragen process som sakta men sédkert kan resultera
till en tilltagande textmassa (Bryman 2018). Transkriberingen av intervjuerna
utgjordes av 136 sidor. Samtliga intervjuer utférdes genom videométen, dels pa
grund av kuratorernas olika vidstrickta geografiska placeringar och dels pa grund av

Covid-19-pandemin.

I tidigare diskussion kring val av kvalitativ metod nidmns vikten av innehéllsrika
beskrivningar for att kunna lyfta fram problemstéllningen utifrén olika perspektiv
(Johannessen, Tufte & Christoffersen 2020). Under intervjutillfdllena blev
kuratorerna ombedda att utveckla sina svar genom uppfoljningsfragor som “Hur

tanker du kring det?” ”Hur tdnker du da?” ”Kan du forklara lite mer kring det?” for
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att fa ett sd innehéllsrikt material som mojligt. Bryman (2018) menar att
uppfoljningsfragor ingér i de flesta intervjuer for att fi mer utvecklande svar.
Foljden av ett ambitidst undersokande ledde emellertid till flertalet langre intervjuer
och ett omfingsrikare material att transkribera och bearbeta. Vid tillfallen stilldes
dven vad som kallas tolkande frdgor och sammanfattande fragor (Johannessen, Tufte
& Christoffersen 2020; Bryman 2018). Syftet &r att sékerstélla att den som intervjuar
uppfattar deltagaren pa rtt sitt (Bryman 2018). Med hjilp av tolkande och
sammanfattande fragor som ”Menar du att?”, kunde den medverkande kuratorn
bekrifta att det var en rimlig tolkning av det som skildrats. Mitt tillvigagdngsatt
under intervjun kan kopplas till Kvale och Brinkmann (2014) beskrivning dir
intervjusituationen inte bor betraktas som en hopsamling av yttranden utan mer som
ett samtal som skapas tillsammans. Genom forskarens tillvigagangsitt i att stilla
fragor och beméta svar paverkas vilka dimensioner av &mnet som deltagaren
skildrar. I den avslutande fasen i intervjun kan forskaren stilla fragor kring nagot
som glomts (Johannessen, Tufte & Christoffersen 2020). Under den avslutande
fasen med kuratorerna stélldes fragor som “finns det natt som du kdnner &r av vikt
som inte har ndmnts under intervjun som du skulle vilja lyfta?”. P4 sé sitt fick den
medverkande kuratorn utrymme att avslutningsvis uttrycka det som upplevdes

saknas, for att undvika att nagot forbisetts.

5.5 Metodens fortjanster och begransningar

Som tidigare beskrivits i avsnittet genomforande och insamling av det empiriska
materialet har intervjuerna genomforts genom videomoten. Fordelen med att hélla
digitala videomoten &r att det trots geografiska begrésningar gér att fa informanter
att delta i en intervju. Bryman (2018) beskriver hur forskaren vid intervjuer via
telefon gér miste om informantens kroppsliga uttryck och gester som kan signalera
till forskaren om olustkénslor eller forbistringar. Videomdtena har dérfor bidragit till
att signaler har uppfattats och kunnat fortydligats under intervjutillfillet. Eriksson-
Zetterquist och Ahrne (2015) menar att intervjuer som gors genom digitala verktyg
kan paverka intervjun genom ett visst bortfall. Bortfallen vid videométena 1
foreliggande studie har berott pé tekniska problem och har tillexempel inneburit att
ljud forsvunnit. Vid sédana tillfdllen har det varit viktigt att uppmérksamma eller

beakta och be kuratorn att upprepa ett visst resonemang eller beskrivningar.
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Det finns dven begriansningar med att generalisera kvalitativ forskning. Bryman
(2018) menar att den kvalitativa forskaren tidvis kritiseras for att konstruera sitt
resultat utifran det som forskaren sjilv upplever dr av vikt att dskédliggora. Det kan
gora det svart att replikera foreliggande studie eftersom jag som forskare kan ha
subjektiv fallenhet vid tolkning av resultatet. Kritiker menar att kvalitativ forskning
allt som oftast baseras pa ett mindre antal individer i exempelvis en specifik
organisation och kan dirigenom inte generaliseras till andra kontexter (Bryman
2018). Eftersom foreliggande studie baseras pé intervjuer fran nio kuratorer inom
specialiserad palliativ vard i en och samma region kan studiens mélinriktade urval
inte anses vara representativt for alla kuratorer inom hélso- och sjukvarden. Bryman
(2018) skriver emellertid att kvalitativ forskning istdllet ska generalisera till teori,

det vill séiga de teoretiska slutsatsernas kvalité.

5.6 Tillforlitlighet

Bryman (2018) menar att det emellanat foresprékas att kvalitativa undersokningar &r
1 behov av beddmas och vérderas utifrdn andra kriterier &n kvantitativa
undersokningar. Foreliggande studie kommer anvinda det priméra kriteriet
tillforlitlighet, som har utvecklats av Lincoln och Guba (1985). Tillforlitlighet kan
beskrivas utifran fyra komponentkriterier, nirmare bestdmt trovdrdighet,
overforbarhet, pdlitlighet samt mojligheten att styrka och konfirmera (Bryman
2018).

5.6.1 Trovdrdighet

Kriteriet trovirdighet kan skapas pa olika satt i kvalitativa studier. Transparens har
inflytande 6ver studiens trovdrdighet och medfor att andra far mojlighet att
ifrdgasitta och diskutera (Svensson & Ahrne 2015). I uppsatsen har jag lagt vikt vid
att beskriva mina tillvigagangssatt under studiens olika delar. Transparens av
tillvigagéngssétt har efterstriavats eftersom studien ldtt ska kunna granskas. Bryman
(2018) beskriver att trovirdighet motsvarar intern validitet och att det kan vara av
vikt att sikerstélla att forskaren uppfattat deltagarna i intervjun korrekt genom att
validera det med deltagarna. Under intervjuerna gavs kuratorerna regelbundet

mdjlighet att bekrifta om deras utsagor uppfattats korrekt. Genom att stélla
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foljdfragor eller sammanfatta det deltagaren sagt lamnades mindre utrymme for
feltolkningar, eller missuppfattningar som skulle kunna uppsta och dkade
mdjligheten att fanga kuratorernas verklighet. Bryman (2018) beskriver vidare hur
intern validitet innefattar en samklang mellan det som forskaren observerat och de
teoretiska idéer som forskaren utvecklat. Under processen av att redogora for
tidigare forskning, intervjuernas genomforande och bearbetning av empiri, har olika
teoretiska idéer for det teoretiska ramverket formats och med tiden utvecklats.
Studiens teoretiska ramverk bestdende av narrativ teori och vikarierande hopp har pé

sa sitt beaktats med hénsyn till studiens syfte och fragestéllningar.

5.6.2 Overforbarhet

Bryman (2018) skriver att overforbarhet ar motsvarigheten till extern validitet, som
handlar om huruvida studiens resultat kan dverforas till ett annat sammanhang,
bortom tid och rum, och f& motsvarande resultat. Overforbarhet kan relateras till
tidigare argumentation om generalisering i avsnittet metodens fortjdnster och
begrasningar. Med utgangspunkt i att foreliggande studie kan karaktiriseras som en
forhallandevis mindre undersdkning paverkas éverforbarheten till andra regioner
och enheter. Kuratorernas specifika sakforhdllanden och olika kontexter kan paverka
deras upplevelser och beskrivningar som séledes kan gora 6verférbarhet svar.
Eftersom studien har haft intentionen att utforska ett fordjupande snarare &n en
bredd, har jag strévat efter att fa sa innehallsrika och utforliga skildringar som
mdjligt. Genom att jag exempelvis utformat 6ppna och breda frdgor har kuratorerna
fatt utrymme att formulera innehéllsrika svar. Som Bryman (2018) menar kan
innehallsrika beskrivningar understddja hur utomstaende individer uppfattar
huruvida studiens resultat kan dverforas inom alternativa kontexter.
Overforbarheten skulle mojligen till viss del kunna stirkts av att medverkande
kuratorer i studien arbetar inom samma arbetsomrade, det vill séga specialiserad
palliativ vard och inte kuratorer inom andra enheter sdsom onkologen, kirurgen eller

akuten, vars personal ocksa kan tinkas komma i1 kontakt med efterlevande.
5.6.3 Palitlighet

Kriteriet palitlighet i kvalitativ forskning motsvarar reliabilitet i kvantitativa studier

(Johannessen, Tufte & Christoffersen 2020). Bryman (2018), Johannessen, Tufte
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och Christoffersen (2020) beskriver hur pélitligheten 1 kvalitativa studien kan stérkas
genom att beskriva forskningsprocessens faser for att andra ska kunna granska. Det
kan dterkopplas till resonemanget om transparens i avsnittet om trovdrdighet.
Genom att utforlig beskriva processen av foreliggande studies gestaltning av bland
annat forskningsfragor, urval, insamling, bearbetande och analys av data skapas
mdjlighet for andra att kunna diskutera och ifrdgasitta. Johannessen, Tufte och
Christoffersen (2020) menar att en dversyn av tillvigagéngssittet och val av beslut
under studiens gang blir av vikt for att kunna folja upp resultatet. Palitlighet kan
vidare stirkas genom att lyfta anvéndbara kriterier for bedomning och virdering
(ibid.). Nagot som jag har valt att géra genom att hir anvéinda och beskriva de fyra

nidmnda komponentkriterier for tillforlitlighet.

5.6.4 Mdojligheten att styrka och konfirmera.

Det sista kriteriet mojlighet att styrka och konfirmera handlar om forhallningsséttet
att total objektivitet inte gér att uppna i samhéllelig forskning, men att ddremot som
forskare agera utifran god tro (Bryman 2018). Forskaren kan betraktas som sitt egna
verktyg (Johannessen, Tufte & Christoffersen 2020). Som forskare ar det darfor
svart att vara helt objektiv (Bryman 2018). Som tidigare nimnts under avsnittet
metodens fortjénster och begransningar kan jag som forskare ha subjektiv fallenhet
vid tolkning av resultatet. Jag har under foreliggande studie haft forstaelse for
subjektivitetens relevans utifrdn egna upplevelser och som jag gar nirmare in pa i
ndstkommande avsnitt om forforstaelse. For ett mer objektivt forhallningssitt har jag
under studien stravat efter att bibehélla en 6ppenhet for andras tankar och
reflektioner kring kuratorsarbetet, och forsoka ha distans till mina egna upplevelser
som bildats under kuratorspraktiken och kuratorsarbetet. Genom ett ppet
forhallningssitt har jag latit intervjupersonerna tala fritt samtidigt som jag har héllit

mig till intervjuguidens (se bilaga 3) 6ppna fragor.

5.7 Forforstaelse

Thomassen (2007) menar att forskaren utifran hermeneutiken reflekterar over,
medvetandegor och i sjdlva verket nyttjar den forforstaelse som finns. Forforstaelsen
som individen innehar dr premissen och grunden till att forskningsfenomenet

ursprungligen utformas (ibid.). Likt det forfattaren skildrar skapades min
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forforstaelse fran den verksamhetsforlagda utbildningen inom den specialiserade
palliativa varden som gav insyn i kuratorernas arbete och som foranledde
foreliggande studie. Forforstaelsen bygger bland annat pa de erfarenheter som
inhdmtats genom att f6lja mina handledare under sina arbetsuppgifter som hélso-
och sjukvardskuratorer inom specialiserad i palliativ vard. Jag hade inledningsvis
relativt lite kunskap om efterlevandestdd och hur arbetet med de nérstdende ség ut
efter patientens bortgéng. Jag hade funderingar kring kuratorns psykosociala arbete
med efterlevande och den palliativa vardens uppdrag kring nirstaende efter
patientens bortgdng. Under tiden som studien fardigstéllts har jag ocksa arbetat som
kurator inom somatiken, som till viss del innefattat palliativ vard och som ocksé har
betydelse for min forforstaelse. Det dr pa sa sétt angeliget att medvetandegora den
forforstdelse som finns och att ha ett dppet sinne for att kuratorernas upplevelse av
sitt arbete kan skilja sig frdn mina egna. Det dr av betydelse for att kunna vara

lyhord for den data som insamlats.

5.8 Bearbetning och analys av empiri

Efter att intervjuerna genomforts ska det empiriska materialet som insamlats
bearbetas och analyseras (Oberg 2015). Det forsta steget ér att transkribera den
inspelade intervjun, vilket bor genomforas nira inpé da intrycken fortfarande ar
farska (ibid.). Transkriberingen av de enskilda intervjuerna i studien genomfordes
fortlopande efter intervjutillfdllena. Under transkriberingen avidentifierades samtliga
medverkande. Kuratorerna blev tilldelad en siffa mellan 1-9. For att medverkande
personer ska framstillas pa ett réttvist sétt, kan det vara nodvéndigt att redigera
spréket en aning for att pd s sétt gora texten mer ldsvinlig (Bryman 2018; Eriksson-
Zetterqvist & Ahrne 2015). I foreliggande studie gillde det sprakéndringar dér
utryck som ehm, 6h, eller krangliga meningsuppbyggnader som aterupprepningar

redigerades 1 textmaterialet.

Allt eftersom intervjuerna genomfordes borjade olika teman framtrdda. En tematisk
analys gor det mojligt att 4skadliggdra och urskilja repetitiva monster i intervjuernas
transkribering (Braun & Clarke 2006). Nar samtliga intervjuer hade fardigstllts,
inleddes orienteringen och tematiseringen av det empiriska materialet. Repetitioner,

det vill séga innehdll som upprepar sig, dr bland annat ndgot som kénnetecknar och
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understodjer att urskilja teman (Bryman 2018). Jag ldste noggrant textmaterialet
upprepande ginger, vilket enligt Bryman (2018) dr ett brukligt forfaringssétt att

upptidcka teman och delteman.

Esaiasson et al. (2017) skriver att det ibland 4r relativt enkelt att tolka ett material
och att det vid andra tillfdllen ar ett omfattande arbete att utvinna materialets
betydelse och innebdrd. Det senare kan medges om min bearbetningsprocess av det
insamlade materialet. Som Bryman (2018) menar genererar kvalitativa studier ofta
ett omfattande material. Till en borjan upplevdes det svart att reducera materialet till
relevant empiri. Det blev slitsam process men som jag fortsatte med och

behandlande textmaterialet upprepande ganger.

Bryman (2018) menar att forskaren utifrn tematisk analys inleder en process av
kodning till teman som handlar om att namnge mindre textdelar och soka efter
gemensamma bestandsdelar i koderna for att dessa ska kunna formas till teman. Jag
borjade med att markerade fraser och begrepp som var intressanta eller relevanta
utifran syfte och fragestéllningar. Jag fortsatte sedan med att farg-koda materialet
och forsokte anvdnda samma farg for en kategori. Nar flertalet kategorier hade
sorterats, skrivits ner och namngetts i olika dokument, sorterades vidare dessa
kategorier och samlades under olika 6verordnade teman. Detta forfaringssatt var
emellertid ingen linjér process utan jag hoppade fram och tillbaka i processen kring
att hitta koder och kunna samla dessa till 6ver- och underordnade teman.
Inledningsvis forsokte jag dela in materialet i teman som uppdrag, inverkan och
samarbete/samverkan. Vid atskilliga bearbetningar samlades flera delteman sasom
normalisera kris och sorg och skapa narrativ. Fler under- och éverordnade teman
omformades och integrerades da dessa gick in i varandra, som vertemat insatser

och utforande.

Olika citat kategoriserades utifran olika teman. Bryman (2018) skildrar att risker i
kodningsprocessen ir att det som beréttas forlorar sitt sammanhang. Ett av de
centrala forhéllandena inom hermeneutiken for att fa forstielse for textmaterialet ar
forhdllandet mellan bestdndsdelen och helheten. Ett textstélle behover forstas med
hénsyn till helheten som den bestdndelen 4r del av och helheten behdver forstas pa

basis av bestdndsdelarna (Esaiasson et al. 2017). Dérfor har jag forsokt att under
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bearbetningen beakta sammanhanget dér citatet framhallits och inte onddigt klippa i

citat.

Fokus lag vidare pa det som Johannessen, Tufte och Christoffersen (2020) skildrar
géllande att tolka materialet. For att tolka behover kvalitativ data séttas in 1 ett storre
sammanhang, dér forskaren uppfattar en innebord som inte ar given, vilket oftast
gOrs genom att anvinda sig av teorier (ibid.). Darfor har det empiriska materialet
analyserats utifran narrativ teori och det teoretiska begreppet vikarierande hopp samt

tidigare forskning.

5.9 Forskningsetiska dverviganden

Som forskare dr det av vikt att ha kunskap om och att gora dvervéigningar utifran
etiska principer (Svensson & Ahrne 2015). I foreliggande studie har jag efterstravat
att f6lja Vetenskapsradets (2002) fyra forskningsetiska grundprinciper, vilka ér

informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.

Informationskravet handlar om att samtliga berorda ska informeras kring studiens
syfte innan deltagandet (Vetenskapsradets 2002). Kuratorer som erbjudits medverka
och de som senare valt att delta i studien har blivit informerade om studiens syfte i
forvig genom ett informationsbrev (se bilaga 1) och via mejl (se bilaga 2). Dar
framgick vidare information om frivillighet och mojligheten att avsluta sitt
deltagande, anonymitet och avidentifiering av deltagarna i uppsatsen, samt annan
information som kan vara av vikt for deltagandet i studien. Det géller bland annat
information om genomforandet av intervjustudien och hur fardigstélld studie
kommer att publiceras. Vetenskapsradet (2002) lyfter vidare med utgdngpunkt i
samtyckeskravet att samtliga deltagare har rétten att sjdlva bestimma Over sitt
deltagande. Samtycke kring medverkan har i denna studie inhdmtas genom enskilda

overenskommelser skriftligt via mejlkontakt.

Konfidentialitetskravet handlar om att insamlade uppgifter och information géillande
de medverkande som deltar i forskningsstudien hanteras och forvaras konfidentiellt,
tryggt och sékert (Vetenskapsradet 2002). Det innebar for foreliggande studie att

namn och andra personuppgifter kodats genom att bland annat ersétta deltagarnas
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tilltalsnamn med bendmningen kurator 1-9. Inte heller i transkriberat forvarat
material forekommer namn. Det material som sparats for lagring under studien, har
forvarats frdn obehoriga genom l6senkod. Utifrén konfidentialitetskravet har likasa
regionen i studien valts att inte nimnas vid namn. Fortsittningsvis med
utgidngspunkt i nyttjandekravet (ibid.) som innebir att inhdmtade uppgifter kring
enskilda personer enbart far nyttjas for forskningsdndamal, har materialet som

inhdmtats fran intervjuerna endast anvénts i foreliggande studie.

6. Resultat och analys

I f6ljande kapitel redovisas resultat och analys. Det empiriska materialet som
insamlats kommer analyseras utifrdn narrativ teori och det teoretiska begreppet
vikarierande hopp samt med hjélp av den forskning som beskrivits tidigare i
uppsatsen. Materialet bestar av 9 semistrukturerade intervjuer med kuratorer som i
resultatavsnitten kommer ha bendmning Kurator 1-9 och forkortning K1-K9. De
analysteman som framkommit och som resultat och analys i hog grad formats av ér,
insatser och utforande; arbeta forebyggande, skapa narrativ, repetition av sorgen
och normalisera kris och sorg. Utifran temat samarbete och samverkan formades

delteman; omfattning, funktionalitet, individualiserat stod och ekonomi och hdlsa.

6.1 Kuratorns beskrivning och skildring kring insatser och utforande

6.1.1 Kuratorns stod utifran att arbeta forbyggande

Majoriteten av kuratorerna i foreliggande studie beskriver en upplevelse av det
psykosociala stodet till efterlevande som betydelsefullt inom palliativ vard. Nagra av
kuratorerna beskriver stodet som betydelsefullt utifran ett forebyggande arbete for

efterlevandes hilsa. En kurator beskriver:

Jag tinker att det dr jatteviktigt, annars sd ldmnas dom ju vind for vag. Niar dom
kanske behover det som mest for att dom har varit virdare under sa ldng tid, ar
vana vid att alltsd trycka ner sina egna behov for att orka med vardagen.
Plotsligt s har dom inte det ldngre och det dr ju d4 dom hér behoven gor sig
verkligen pdminda, och det &r ju darfor det 4r sé viktigt att prata om det som har
varit ocksd innan. For att man vet ju att manga anhoriga dom utvecklar sjédlva
besvir efterdt, alltsd kan sjdlva utveckla psykosomatiska besvir och deras hilsa
paverkas av det dom har varit med om. S4 att jag tanker att det &r jitteviktigt att

kunna lindra det s& mycket som mgjligt (K6).
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Kuratorernas beskrivning av stodet till efterlevande som betydelsefullt gar i linje
med Hudsons et al. (2018) forskning som lyfter att efterlevandestod i palliativa
vardmiljoer bade nationellt och internationellt &r en betydande del av arbetet. Att
stod till efterlevande skulle kunna vara forebyggande ndmns vidare av Motris et al.
(2016) som lyfter att stoddprogram kan underlitta i anpassningen efter patientens
bortgéng och identifiera individer som riskerar svira sorgereaktioner for att ingripa i
ett tidigt skede, for att ge fortsatt stod. Kuratorernas upplevelser av att deras sociala
och psykosociala insatser som de ger till efterlevande skulle vara forebyggande blir
utifrdn forskningen pa sa sitt ocksa trovardigt. Upplevelsen som kurator 6 beskriver
utifran citatet ovan, att kunna lindra efterlevandes besvér s mycket som mdjligt ar
nagot som Cullberg (2006) beskriver blir av vikt utifran att kunna stodja
efterlevandes egna lakningsforméga. Att lindra lidande &r betydelsefullt for att
stirka efterlevandes egna forméga att ldka, som vidare kan tankas bli av vikt for att
kunna underlétta anpassningen efter patientens bortgang. Det tyder darfor pa att de
efterlevande som inte kommer i kontakt med kuratorn riskerar svarare

sorgereaktioner som skulle kunna utvecklas till komplicerad sorg och kris.

Manga av kuratorerna beskriver pa olika sétt hur de snabbt kan sétta in stod i ett
tidigt skede. Ofta har det funnits en kontakt mellan kuratorn och den efterlevande
redan innan patienten gatt bort. Flertalet av kuratorerna beskriver att efterlevande
ocksé kan bli infidngade av en sjukskoterska eller ldkare som utifrdn patientens
dodsfall har haft en kontakt med den efterlevande. Kurator 5 uttrycker att nir stod

kan sittas in tidigt blir det forménligt utifran en storre kontext.

Nej, alltsd jag tinker att det hdr efterlevandestodet dr sa viktigt just med tanke
pa att kommer det snabbt igdng och just det har faktum att vi har kunskapen om
sorgen s tinker jag att det dr till gagn for hela samhillet egentligen pd manga

olika sétt. Forutom den enskildes lidande (KS5).

Flera av kuratorerna framhaéller ocksé att efterlevandestodet kan vara en staende

inbjudan eftersom de efterlevande kan behova stod pa olika sétt i sorg och kris:

Vissa kan ju vara hjélpta av ett hdllande, att ritt s& snabbt efter ett dodsfall {4,
det ar mer krisstdd, att inte behova vara ensamma i den allra, allra svaraste

perioden liksom, utan da kanske man fér triffas veckovis ett par tre veckor

33



[...] Medans andra liksom kénner sé hér, “nédmen jag hor av mig om nédgra
veckor nér allting har landat” [...] ”’ja men nu skulle jag vilja att vi triffas, nu
behover jag liksom bara sammanfatta lite och prata med dig”. Sa jag tycker att
just ha den hdr 6ppenheten och 6dmjukenhet utifran att det ar olika. Det &r

viktigt (K9).

Kuratorernas beskrivningar tyder pa en anpassbarhet for nér stod ska ges, det vill
sdga att kunna sitta in stod snabbt men samtidigt ha en staende inbjudan for
efterlevande som har behov av sociala och psykosociala insatser senare. Enligt
forskarna Jordan och Neimeyer (2003) kan det finnas ett tidsspann mellan nér det
gétt for lite tid och for lang tid efter forlusten, for efterlevandes mottaglighet av
interventioner i sorgeprocesser. Ddrmed gar det att konstatera att kuratorernas
utrymme for flexibilitet, det vill séga tidsperspektiv kopplat till behov, kan vara
vardefullt for att arbeta forebyggande och for hur det psykosociala stodet kan mottas
av efterlevande. Det talar for vikten av att kuratorernas arbete sitts in i tid for
efterlevandes behov 1 sorgeprocessen for att forebygga ohilsa. Att ha ett intresse av
att arbeta forebyggande skulle dessutom kunna relateras till Cullbergs (2006)
beskrivning, dir kuratorn med kunskap och sin forméga att se till helheten kan
formedla en hoppfull attityd. Kuratorernas forhallningssétt att arbeta forebyggande
skulle kunna anses inga i helhetensperspektivet for efterlevandes hilsa.
Helhetsperspektivet som kuratorerna besitter blir en del av att kunna lindra lidandet,
stodja ldkningsformégan, underlétta anpassningen och kunna ingripa i ett tidigt
skede i sorgebearbetningen. Att som kurator arbeta utifran ett helhetsperspektiv kan

pa sa sitt vara forebyggande for dysfunktionell sorg och att en kris utvecklas.

6.1.2 Kuratorns hjdlp att skapa sammanhang utifrdan berdttelsen
Samtliga av kuratorerna beskriver och upplever vikten av att 1ta den efterlevande
uttrycka sig genom att sétta ord péd saker och gora saker talbara for att kunna

bearbeta sorgen:

[...] sa &r sorg olika for personer men pa natt sétt att sitta ord pé saker, da hor

man sig sjélv liksom, da blir det en bearbetning (K9).

I likhet med Johansson (2005) beskriver kuratorerna att samtalet med de

efterlevande har stor betydelse. De beskriver att de genom spréaket kan hjdlpa den
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efterlevande skapa den upplevda verkligheten och dédrmed bearbeta sorgen. Vidare
betonar ménga av kuratorerna utifrén att gora saker talbart, vikten av att genom
stodet skapa berittelser. Kuratorerna delar uppfattningen om att en forutsittning for
att skapa ett sammanhang for den efterlevande &r att de sétter ord pa det som de varit

med om. En av kuratorerna beskrev det sdhér:

Att dom fér ett narrativt, som de sdger att, ’sdhdr va det frdn borjan till slut” sa
oftast sd behover dom ju, borja redan frén sjukdom och sen gé hela vigen till
slutet. For att f4 en sammanhangande berittelse, ”vad har jag varit med om?”
”vad var det som hdnde hir?” Och det &r ju ocksd &ngestlindrande pa nétt sitt att

fa den hir berittelsen som dom kan leva med, som dom kan forsta. (K6)

Flera av kuratorerna anvinde sig av vad som skulle kunna kallas ett narrativ
forhallningssitt i det sociala och psykosociala stodet till efterlevande. Larsson,
Sjoblom och Lilja (2008) menar att med hjélp av beréttandet kan en annan ordning
och andra tolkningsmdnster uppstd och diarigenom ge vidare mening till
livserfarenheter. Kuratorns bemdtande att i samtalet 14ta beréttelsen ta plats och
hjélpa den efterlevande att skapa och forma narrativet kan paverka hur den
efterlevande kommer blicka tillbaka pa sin historia. De efterlevande kan ocksa fa
stod 1 att forma en berittelse som de kan leva vidare med. Utifran ett vikarierande
hopp beskriver Cullberg (2006) att hjilparen ska stodja den drabbades
sammanstotning med realiteten och forhindra att den deformeras. Det kan antas vara
svart for den efterlevande att pa egen hand utmana besvérliga och svara tankar om
verkligheten. Det talar saledes for vikten av att kuratorn i sitt arbete kan hjilpa den
efterlevande att fi en sammanhéngande skildring av det som har varit bade innan
och efter den sjukes bortgang, for att stodja den efterlevande 1 motet med
verkligheten och att inforliva en reell skildring av den i sin egen livsberittelse.

Kurator 6 beskriver vidare:

[...] att ge hopp, sétta ord pé det dom har varit med om sé att dom forstar pa natt
sétt, just det hér att hjélpa till med att fi den hdr ssmmanhédngande berittelsen,
ja och hjilpa dom att vdgar minnas, att liksom bejaka den hér relationen med
den avlidna &@ven i fortsdttningen, som &r sé viktigt for att kunna leva vidare

liksom. (K6)
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I likhet med Cullberg (2006) beskriver kuratorerna ocksa det vikarierande hoppets
betydelse. De beskriver att de genom att kunna formedla hopp kan hjélpa den
efterlevande att ha mod, att vaga bejaka och komma ihdg, att det inte &r farligt utan
istdllet en forutsattning att kunna skapa beréttelsen som den efterlevande kan leva
vidare med. Kurator 6 uttrycker @ven att berdttelsen hjilper den efterlevande att
forsta det den har varit med om, vilket enligt Kelley och Smith (2017) utifran
narrativ teori i socialt arbete menar dr en del av mélet i motet. Dartill inryms att
beddma och utmana de tankebilder som har paverkat dem (ibid.) Genom att som
kuratorn beskriver, hjélpa den efterlevande att vdga minnas, kan ocksa det narrativa
forhallningséttet som kuratorn har, hjélpa efterlevande att forsta beréttelsen som
skapas men ocksa utmana tankebilderna. Pa sa sitt kan kuratorerna hjélpa att forma
beréttelsen pa ett mer fordelaktigt sétt for den efterlevande. Det skulle kunna tolkas
vara ett forfaringssitt dér kurator 1 arbetet bar beréttelsen framét. Det narrativa
arbetssdttet blir pa sa sétt en central del av det sociala och psykosociala arbetet som
kuratorerna utfor. Det narrativa arbetsséttet skulle ocksa utifran Cullbergs (2006)
beskrivning kunna vara ett sétt att stodja efterlevandes egna ldkningsférmaga och

ddrmed hjilpa efterlevande i sin sorgebearbetning.

En annan kurator beskriver vikten av att hjdlpa den efterlevande i det som av olika
skél inte blev sagt innan patientens bortgang eller det som den efterlevande dngrar

ha sagt.

En annan del &r ju ocksa att det som kanske inte blev sagt eller det som man
angrar, det kan ju vara att man har haft en dalig relation, att man kanske har
varit otrogen och aldrig berdttat om det tillexempel, eller att saker inte blev
utredda, da géller det att fors6ka hjdlpa dom att hitta ett alternativ till att det inte

blev sagt i det fysiska rummet (K8).

Med utgangspunkt i att stodja 1dkningsformagan kan den efterlevande behdva stod i
att uttrycka kénslor som smérta, sorg, ilska och skuld for att krisreaktionerna ska
uppfattas mindre onaturliga, farliga eller sjukliga (Cullberg 2006). Utifran vad
kuratorn (K8) beskriver om saker som inte blev sagt eller som dngrats mellan den
efterlevande och den dode, blir det tydligt att kuratorn pa sa sétt kan vara behjalpligt
att stodja den efterlevande med att hitta olika alternativ till att utrycka sina kdnslor

och upplevelser. Genom att stodja den efterlevande att uttrycka det som &ngrats eller
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aldrig blev uttalat med patienten kan den efterlevande ocksa fa hjalp med att skapa
ett alternativt narrativ av den sociala realiteten, det vill sdga en alternativ beréttelse.

Kurator 8 beskriver vidare:

For att relationen till den avlidne har du ju 4nda kvar, du har en relation till din
avlidna man, eller pappa, eller bror eller syster eller vem det nu dr men du kan
inte kommunicera pa samma sétt, men du kan uttrycka till henne, eller honom
anda fast pa ett annat vis, ”och hur tidnker du att det skulle kunna ske? [...] Ja
men du behover inte beritta for ndgon. Det ar din dialog med den avlidne”. Och
for manga ar det vildigt avlastande, att fi skriva ner vad man tdnker och tycker,

dr arg eller angrar, eller ja allt vad det da &r (KS8).

Kelley och Smith (2017) menar att upptackten av flera realiteter och sanningar av
ndgot kan hjdlpa ménniskor att se flera alternativa vdgar nir en atervindsgrand mots.
Utifrén att kuratorn kan stddja den efterlevande att hitta olika alternativ for att
fortsdtta pa den efterlevandes berittelse efter patientens bortgang frimjar kuratorn
véagar for nir den efterlevande mdter en aterviandsgrind i att skapa sin beréttelse som
denne behover for att fortsitta i sorgeprocessen och att leva vidare. Genom det
narrativa kan kuratorn framja fordndring i beréttelsen som den efterlevenade ér arg
over eller angrar och fir genom kuratorns insats rétt till att uttrycka sina kénslor.
Som Larsson, Sjoblom och Lilja (2008) menar kan i motet mellan socialarbetaren
och den hjélpsokande berittelser skapas, formas och rekonstrueras. Kuratorernas
uttalande talar for att deras stdd innefattar ett skapande men ocksa utifran behov ett
omformande, det vill sdga en rekonstruktion av en berittelse niar denna inte langre ar
vélvillig for den efterlevande. Sammantaget beskriver kuratorerna ett narrativt
arbetssitt som innebér att de genom sina insatser stodjer efterlevandes egna
lakningsformaga. Genom ett vikarierande hopp kan kuratorn hjilpa den efterlevande
att vaga blicka tillbaka pa det som har varit, vilket &r en forutsittning for att kunna
skapa ett sammanhingande narrativ som den kan inforliva i sin livsberittelse och

leva vidare med.

6.1.3 Kuratorns stod i repetitionen av sorgen
En del av kuratorerna beskriver hur de upplever en betydelse av att tillata den

efterlevande upprepa sig och élta i sin sorg for att stodja bearbetningen. En av
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kuratorerna beskriver att det kan vara av vikt eftersom efterlevandes egna sociala

nitverk inte alltid formar att mota detta.

Ja alltsd ménga ganger &r det ju att lyssna, att tillata att dom fér prata om den
som &r avliden. Att dela det med dom gor ju ocksd ndgonting med deras
sorgebearbetning. Ja det dr ju bearbetning liksom att fa lov att dlta som vi séger,
alltsa &lta, och dlta om igen, och de dr ju ménga ganger det som 4r behovet
kanske d4 om man behdver ndgon utanfor familjen, ménga ganger har de ju
sjdlva vinner och bekanta andra anhoriga som dom prata med men ibland kan
de upplevas att de pratar formycket, alla folk orkar inte med det och kanske inte

tar emot deras sorg pa rétt sitt (K1).

Utifrén kuratorns utsaga finns en risk att det sociala nitverket inte orkar med eller
kan bemota den efterlevande pa ritt sitt ndr den efterlevande dterigen har behovet
att upprepa sig in sin sorgeprocess och beritta. Hydén (2008) menar att varje
hjélpsokande utifran sociala svarigheter, har historier att uttala men att den
hjélpsokande ibland hindras frén att berdtta. Nar den efterlevandes sociala stod
brister, i och med att de inte maktar med eller inte kan beméta den efterlevande pa
bésta sétt, hindras den efterlevande fréan att fortsitta beritta och fran att kunna forma
sin berdttelse. Om kontakten med kuratorn inte finns och kan stétta i problematiken,
talar det for att den efterlevande inte far utrymme och hjilp att bearbeta det den varit
med om. Kuratorns utsagor att i sina sociala och psykosociala insatser mota den
efterlevandes behov av att dlta och upprepa sig kan darfor bli mycket viktigt under
bearbetning i sorgeprocessen. Hydén (2008) menar att narrativ skicklighet handlar
om att kunna ta emot, tolka och svara pa berittelsen. Genom att kuratorn kan ta
emot dltandet i berdttandet, som det sociala néitverket kanske inte orkar eller gor pa
bista sitt, kan kuratorn stddja den efterlevande att forma vidare beréttelsen. Det gér
att konstatera att kuratorn har en viktig roll i att stotta den efterlevande i en narrativ
bearbetning som gor att den efterlevande far ritt i att 4ga sin beréttelse som denne
kan leva vidare med. Kuratorns insatser kan siledes bistd med stodet som det sociala
nétverket ofta inte har formagan att géra och skulle ocksé kunna motverka att den
efterlevandes relation till det sociala natverket paverkas negativt. Det talar for att det
kuratorns insatser kan understddja att efterlevandes befintliga sociala ndtverk och
stod inte drar sig undan och minskar. Samtidigt kan kuratorn dven tolkas bli en del

av det sociala stodet. Detta resultat dr vidare av vikt eftersom forskning visar pé att
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avsaknaden av socialt stod kan gora den efterlevande sorg mer komplicerad

(Stajduhar, Martin & Cairns 2010).

6.1.4 Kuratorns stod i att normalisera kris och sorg

Under intervjuerna lyfts ménga reflektioner och tankar kring att efterlevandes kris-
och sorgereaktioner inte ar nagot sjukligt. De flesta av kuratorerna uttrycker vikten
av 1 sitt arbete darfor normalisera efterlevandes upplevelser. En kurator beskriver det

med frasen ”det dr normala reaktioner pa en onormal situation”:

”Allt som du kénner och upplever nu, det dr normala reaktioner pa en onormal
situation. Det &r inget fel pd dig, precis allt du kénner det &r vildigt normalt,
man kan fa panik nir man far angestattacker och s, men det dr normalt att
reagera pa det hir, for det 4r en onormal situation, att ta hand om sin nérstdende
och att den har dott och kanske inte var s gammal” [...]. Det 4r normala

reaktioner, sé att normalisera dr jétteviktigt, dom &r ju inte sjuka (K7).

Utifrén ett vikarierande hopp menar Cullberg (2006) att kuratorn inte behdver dras
med eller bekymra sig 6ver personens olika kénslotillstdnd, men att det inte betyder
att bagatellisera vad personen uttrycker. Genom att som majoriteten av kuratorerna i
studien beskriver att normalisera efterlevandes sorg kan séledes vara behjélpligt for
att formedla hopp, eftersom kuratorn inte problematiserar den efterlevandes
upplevelser och inte dras med i kdnsloreaktionerna. Daremot skulle oaktsam
normalisering antas kunna foranleda bagatellisering. Dérfor blir det vidare av vikt
hur kuratorn normaliserar de efterlevandes upplevelser och sorg. En kurator
beskriver vikten av att i kombination med att normalisera ocksa validera det vill

sdga bekrifta den efterlevandes svéra situation for att ocksé kunna inge hopp:

Vissa tror ju att de dr galna ”vad hiander med mig?”, de forstér inte vad
hinder?”, ”jag kan inte sova”, eller ”’jag kan inte dta” eller ’jag kan inte slappna
av”, ’jag gar liksom konstant med” och att d4 normalisera det frén att, ’detta ar
inte farligt, det hér &r en fullstandigt normal reaktion pa det svéra du har varit
igenom”. S att pd nétt sitt att normalisera och att inge hopp! Att sdhér ar det
just nu, det ar sahér svart just nu, men det kommer att bli béttre. [...] sa alltid ett

normaliserande och alltid ett validerande av deras upplevelser och kénslor av

den svara forlusten liksom (K6)
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Det blir dirmed vidare vésentligt att kuratorn 1 sitt arbete kan utgora en distinktion i
vad som &r att normalisera for att inte forminska den efterlevandes upplevelse av sin
situation som ocksé utifrdn ovanstdende citat visar kan vara starka upplevelser.
Utifrén studiens resultat att som kurator normalisera visar pa att kunna formedla
hopp genom tilltro till att det &r normala reaktionen pé en svar situation. Lennéer
Axelson (2010) framhaéller att hopp maste formedlas vid tillfdllen dir den
hjilpsokande sjilv far en skymt av det eller famnar efter det. Det tyder pa att
kuratorernas beskrivning av att i det sociala och psykosociala stodet bekrifta den
efterlevandes svara upplevelser i kombination med att normalisera leder pé sé sétt
till att efterlevande kan skymta hopp i den svéra livssituationen och att kuratorn

utifran professionell erfarenhet kan formedla att det kommer att bli battre.

6.2 Kuratorns perspektiv pa samarbete och samverkan for stod till efterlevande

6.2.1 Omfattning av samarbete och samverkan

Under intervjuerna lyfts ménga reflektioner om samarbete, samverka och att hjilpa
efterlevande i kontakt med andra professionella aktorer. De flesta av kuratorerna
beskriver att de vdgleder och informerar om var man kan fa kontakt for olika former
av stdd men att samarbete och samverkan generellt sett upplevdes vara av ringare
omfattning. Manga av kuratorerna skiljde ocksa pa att informera, hdnvisa och

remittera fran att samarbeta och samverka. En kurator beskriver:

Vi har inte sd mycket samverkan for stdd till efterlevande, det hinder att vi
samverkar med sjukhusprist. I fall dar nirstdende fastnar i sorgen kan man
hjélpa patienten vidare till kurator pé psyk eller vrdcentral. Man hénvisar ocksd

vidare genom att informera om vad som finns (K1).

Kuratorernas upplevelse av att samarbete och samverka for stod till efterlevande
sker mer séllan &r ndgot som gar i linje med forskning frén Nya Zealand och
Australien. Dédr visade forskningen att informera och formedlande av kontakt med
andra delar av samhaéllet forekom séllan vid efterlevandestod, trots att det fanns
rekommendationer om sadant stod (Mitchell, Coombs & Wetzig 2017). Vad som
innebiér att formedla kontakt skulle vidare kunna diskuteras. Att remittera, hinvisa
och informera kan betraktas som att formedla kontakt och ses som en form av

samarbete med andra aktorer. Pa sd sétt kan det darfor ocksa vara svart att faststélla 1
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vilken omfattning som kuratorernas samarbete och samverkan sker. Utifran
Cullbergs (2006) beskrivning av att kunna lindra lidande hos efterlevande
uppmaérksammas vikten av att som kurator kunna hjilpa med en kontakt till likare
for att fi medicinering eller kortare sjukskrivning. Att kuratorerna hjélper till att
formedla kontakt utifran efterlevandes behov blir sidledes av vikt i arbetet for att
efterstriva de rekommendationer som finns kring att formedla kontakt till samhallets

olika delar. Dértill att ockséd dé pé flera sitt kunna lindra efterlevandes lidande.

6.2.2 Vilfungerande samarbete och samverkan?

Som tidigare avsnitt lyfter fram beskriver flertalet kuratorer upplevelsen av
samarbete och samverkan som nigot som sker i ringare omfattning. Samtidigt
beskriver ocksé flera av kuratorerna att niar samarbete for stod till efterlevande sker

fungerar det ofta bra:

Jag tycker det fungerar vil, det har gitt jatte, Overforvintan, att jag tycker att
man har tagit remisser och kallat nirstdende med kort varsel till virdcentralen,
jag tycker, jag har ringt habiliteringen vid tillfalle och fétt jattebra gensvar och
diakonerna har varit bra gensvar, just det ndn ungdom bra gensvar,
socialtjdnstens 6ppenvard bra gensvar, jag tycker att jag har fatt fint gensvar

overlag (K2).

Av beskrivningen upplever kurator 2 att spridda samarbeten eller samverkan
samtidigt har varit valfungerande. Det tyder ocksa pa att samarbete inte maste ske
frekvent fOr att vara verksamt. Utifran citatet ovan fran kurator 2, att kunna stddja i
exempelvis kontakten med habilitering skulle underlétta for en efterlevande med
samre sociala fardigheter att fa ta kontakt med stodet som den efterlevande &r i
behov av. Med utgdngspunkt i tidigare forskning finns det studier som tyder pa att
efterlevande, sirskilt de med l&ngvarig sorg tenderar att underutnyttja varden
(Lichtenthal et al. 2015; Lichtenthal et al. 2011). Som flera kuratorer uttrycker ar
ocksé kuratorn behjélplig i kontakt med vardcentral eller psykiatrin om den

efterlevande fastnar eller far for komplicerad sorg:

De som har mer komplicerade sorger och komplicerade reaktioner, d fir jag ju
ocksa skicka dom till ndgon annan, det hdnder ju att jag far ldmna till psykiatrin

eller till en virdcentral och sa for kanske behandling av depression (KS8).
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Kuratorn beskriver hur de genom samarbete kan hjdlpa efterlevande att fa kontakt
med andra instanser inom hilso- och sjukvarden for nir de efterlevande pa grund av
svarare reaktioner borjar utveckla forsdmrad hédlsa. Som Morris et al. (2016)
framhaller dr det ena mélet med efterlevandestdd att identifiera individer som
riskerar svara sorgereaktioner, for att kunna ingripa i ett tidigt skede. Det talar for att
kuratorn kan understodja efterlevande att f4 vidare kontakt utifran behov och
intervenera tidigt. Sammantaget tyder det pa att kuratorn genom sina insatser for
samarbete eller samverkan, kan motverka att de efterlevande med sédmre sociala
fardigheter eller de med svarigheter i sorgen underutnyttjar varden och framjar att

efterlevande 1 tid far hjilp utifran sina behov.

Medan flera av kuratorerna upplever fungerande samarbete beskriver d&ven nagra av
kuratorerna samverkan for efterlevande likval pa olika sétt kan vara svart att
realisera. Flertalet av kuratorerna lyfter vikten av efterlevandegrupper i sitt sociala
och psykosociala arbete, trots att flertalet av olika skél inte sjdlva haller i sddana
grupper. Manga lyfter diremot att de forsoker samarbeta och samverka for
efterlevandegrupper sé att efterlevande ska fa mojlighet att triffa andra i liknande

situation, men att det inte alltid &r fungerande. Ett par av kuratorerna beskriver:

S4 att jag forsokte ordna ndn samordning pé det via forsamlingen att dom skulle
ha nétt slags schema eller ndgon kontakt som skulle informera oss om nér, men
jag har aldrig fatt ndtt mejl frdn de kontakter som utsags, jag vet inte vad som

hénde sen. Det var ett raddigt forsok, men jag ska nog forsdka igen nir covid dr

over (K3).

Jag har faktiskt forsokt skaffa samarbete med anhorigstdd har i (staden). Men da
fick jag till svar att de 4r mest inriktat fér demens och sé vidare [...]. For jag
hade inte sjdlv mojligheter till grupper och sd, och ville gérna starta pa natt sitt,
nan samverkan, [...] jag forsokte 4ven med &ldrelotsen, och vad mer, jag var och
hilsade pa diakonerna och sa, men har haft svart att fa till det faktiskt. [...] Sa
jag tinker att det 4r nog ndgonting som man kan behdva ldgga lite tid pé, hur det

ska, just att kunna upparbeta ndn samverkan (K6).

Forsok till samarbete och samverkan beskrivs av kuratorerna som négot dér yttre

forutséttningar kan saknas och det in sin tur kan forhindra att utforma ett slags
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samarbete. De verksamheter som inte erbjuder eller har forutséttningar att samarbeta
for gruppstod till efterlevande skulle kunna begriansa mojligheterna att f4 kontakt
med andra i liknande situation och dirigenom mdgjligheten till ett utdkat socialt stod.
Av andra efterlevande skulle bade emotionellt och informativt stod mojliggdras. En

kurator beskriver:

Jag tinker att man far trdffa andra i samma situationer att man inte kinner sig
lika ensam in sin situation. Det kan jag kdnna av nu att man kénner ju sig, amen
ensam om det som har hint och att det hade kunnat vara skont att tréffa andra
som ocksa blivit drabbade och byta erfarenheter, tankar och kénslor. Det ténker
jag ar virdefullt pa natt vis, man dr inte ensam i dom hér situationerna, inte for
att ta tillbaka de nirstdende men man kanske kan finna lite trst av varandra och
lite stottning av andra medménniskor som man inte hade tréffat annars sd att

siga (K2).

Som tidigare ndmnts kan nérstdende till patienten haft svért att halla kontakten med
sina egna sociala stodndtverk och att avsaknaden av det stodet kan gora
efterlevandes sorg mer komplicerad (Stajduhar, Martin & Cairn 2010). Det tyder pa
att de efterlevande som tappat kontakten med sitt sociala stod 1 kombination med
problematiken att inte f4 komma i kontakt med stédgrupper far samre forutsattningar
1 sitt sorgearbete, eftersom stodgrupper skulle kunna utéka det sociala stddet. Utifran
forskning har stodgruppens hjilpande effekt upplevts som hog och tillfor en viktig
samhdrighet med andra i liknande situationer (Olsson et al. 2017). Kuratorernas
insatser att samverka och féormedla kontakt med andra i liknande situation som den
efterlevnad sjilv ér i, kan innebédra det som Cullberg (2006) menar inte ar att
dementera den plagsamma verkligheten. Det vill sidga att den pldgsamma
verkligheten som den efterlevande upplever ocksa fér ta plats och utvecklas i métet
med andra efterlevande genom kuratorns insats. Som Larsson, Sjoblom och Lilja
(2008) beskriver kan sjilva berdttandet skapa en annan ordning och andra
tolkningsmonster och dérigenom ge vidare mening till livserfarenheter. Genom
efterlevande far mojlighet att berdtta och lyssna till varandras berittelser skulle
andra tolkningsmonster kunna skapas och dérigenom andra meningar av de
efterlevandes erfarenheten. Samhdrigheten i gruppstddet skulle kunna innebira att
andra efterlevande som redan besitter en annan forstaelse for sorgen kan ta emot den

efterlevandes berittande pa ett béttre sétt &n det vanliga sociala néitverket. Det gér pa
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sa vis och med all rétt att framhalla anmaningar gillande kuratorers fortsatta
anstrangningar att tillhandahalla eller samverka for stod till efterlevande i grupp med
andra 1 liknande situationer, for dem som bland annat har brister i sitt sociala stod
eller inte vill ha enskilda samtal. Kuratorns anstringningar att utvidga efterlevandes
sociala stdd, anordna egna eller samarbeta for grupper blir dirmed viktiga insatser
for efterlevandes sorgebearbetning. Dessutom for att ocksa efterstriva ett jamlikare

efterlevandestdd i regionen.

6.2.3.Ett individualiserat samarbete och samverkan

Flera av kuratorerna beskriver att det inte gér att formalisera och ha en mall f6r vad
ett efterlevandestod ska innehélla. Det ar de individuella behoven som ska styra och
att kunna mota den efterlevande dir den dr. En kurator beskriver att eftersom det ar
de individuella behoven som ska styra gar det inte heller att formalisera samarbete
eller samverkan for efterlevandestdd och att det samtidigt blir viktigt att inte ta ifrén

en efterlevandes ambition och formaga att sjalv gora saker:

Sen tror jag att det har varit svart att formalisera eller man skulle géra ndgon
slag formell sammanstéllning for att jag upplever att ingen efterlevande &r den
andra lik och det ér svért, att jag ser liksom att det blir en individuell kontakt
varje gdng man tar, men jag tycker inte det har varit s betungande och jag tror
inte man kommer ifrdn det heller, och jag har inte som ambition att ta ifrén
ménniskor deras egen styrka och kraft att gora saker men ibland ber dom om
hjélp eller jag fragar om du vill ha stéttning i vissa kontakter, sé att nd jag gor

det gérna och jag har goda erfarenheter dn sa linge, det tycker jag (K2).

Som bland annat kurator 2 beskriver ér det individuella kontakter som tas for stod
till efterlevande och att det i sin tur upplevs skapa hinder i att kunna géra nagon
formalisering av vad stodet bor innehdlla. Tidigare studier visar pa att professionellt
stod 1 kris och sorg dr nddvindigt, men att tillgdngen pé studier kring
tillvigagéngsatt for hur stod ska ges ar begrinsat (Kitzmiller & Kline-Tilford 2018;
Wimpenny et al. 2007). Kuratorernas beskrivning och upplevelse av nddviandigheten
kring efterlevandestddet som individualiserat kan vara en anledning till varfor det
ocksé har varit svart att kunna pavisa ett tillvigagangssitt kring hur efterlevandestod
ska ges. Samtidigt inbegriper ocksa ett fokus pd individualisering ocksd mdjligheten

att som kurator anpassa efterlevandestdodet. Som Cullberg (2006) menar, att som

44



kurator stotta efterlevande frin sjdlvdestruktiva och ogenomtiankta beteenden som
missbruk, enslighet eller suicidtendenser skulle kunna tolkas som exempel pa varfor
kuratorerna i denna studie framhéller vikten av att individualisera. Inte alla
efterlevande kan antas fa problem med bland annat missbruk eller suicidtendenser.
Dock tyder kuratorernas beskrivning pé att kuratorerna garna hjalper till med

individuella kontakter om specifika problem sasom missbruk skulle uppsta.

6.2.4 Samarbete och samverkan utifrdn ekonomi och hdlsa
Flera av kuratorerna beskriver pa olika sétt hur det ser till helheten for den

efterlevande. Kurator 4 beskriver:

Jag tinker pa helheten och ska vi se helheten sé jag tittar pa alla bitar och det
kan vara séklart, som psykiska méende, om det skulle vara sa att jag tdnker att
dom som sagt innan att det skulle behdvas kanske kontakt med ldkare fran
vardcentral som kan gora en bedomning kring diagnos, medicinering, eller
status. Sen jag tdnker ocksa pa fysisk hélsa sd det ar ju ndgonting som jag gar
igenom, hur dom éter, sover, fysisk aktivitet, som blir véldigt, det kan bli ett
stort bekymmer, for att det blir ganska rubbat efter dodfall och innan ocksa

(K4).

Utifran kuratorns beskrivning innebir helheten i det sociala och psykosociala stodet
till efterlevande att titta pd alla bitar som psykiskt och fysisk hilsa och samverkan
blir en viktig del for just helheten. Cullberg (2006) menar att det 4r med hjélp av
kunskap om krisens beskaffenhet och sin formaga att se till helheten som kuratorn
kan férmedla just en hoppfull attityd. Darfor skulle ocksa kuratorns samarbete eller
samverkan utifrdn helheten kunna hjdlpa den efterlevande att halla ut nér det blir
tungt for den efterlevande i sorgebearbetningen och skymta hoppet om en béttre
tillvaro. Likt ovanstaende citatet fran kurator 4, beskriver flera av kuratorerna att nir
remittering eller samarbete sker dr det ofta med vardcentral. Darutover beskriver
ocksa kuratorerna att formedling av kontakt kan ske till barnhdlsovarden, psykiatrin,
skolkuratorer, kyrkan, sjukhuskyrka, dels utifrdn behov av att fi medicinsk kontakt
men ocksd om en efterlevande behdver en annan eller ldngre form av

samtalskontakt. En kurator beskriver:
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Jag brukar ju ndgonstans skanna av ritt sa hyfsat tidigt om man vill ha nadgon
remiss till vrdcentralen om dom vill st6ttning och komma vidare i en annan, i
en langre samtalskontakt eller just det hér att fa hjdlp farmakologiskt pa natt vis
eller sa. Jag brukar 4nd4 stimma av lite praktikaliteter liksom om man har, att

jag kan skicka vidare dér (K2)

Flera av kuratorerna beskriver utifran deras sociala och psykosociala insatser att det
ibland finns behov av att utifrdn ekonomiska resurser inom familjer samarbeta och

samverka med bland annat socialtjianst. En kurator beskriver:

Nu ska vi se, sen det dr inom kommunen det dr sdna dodsbobehandlingar [...].
Det ar sana som, i fall nér det inte finns ekonomiska resurser i familjen, om dom
kan hjélpa med kostnader for begravning, och lite andra saker exempelvis. Det
kan vara pensionsmyndigheten for rddgivning, det kan vara forsékringskassa,
skatteverket kan det ocksa vara, jaa. Och det kan, ibland 4r det ménga séna
konstiga samtal som man méiste gora, men jag kan tidnka, sina som jag kan

tdnka mig, det 4r som jag har nimnt (K4).

Kostnader for begravning ar nagot som upprepande ndmns bland kuratorerna
eftersom det dr en storre summa som de efterlevande maste hantera. Tidigare
forskning visade att efterlevande sambo, make eller maka ofta fir méta finansiella
svarigheter och att det i sin tur kunde gora det svért for de efterlevande i
anpassningen efter patientens bortgang och i sorgebearbetningen (Martin & Cairns
2010). Det talar for att god ekonomi &r av vikt for flera efterlevandes vdlméende.
Kuratorernas stod att samarbeta, informera eller formedla kontakt till exempelvis
socialtjansten om behovet finns, blir hogst vésentligt for efterlevande och deras

sorgebearbetning.
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7. Avslutande diskussion

Utifrdn hermeneutiken nyttjar forskaren i sjdlva verket den forforstaelse som finns
(Thomassen 2007). Forforstaelsen aktualiserades genom min verksamhetsforlagda
utbildning och som foranledde denna studie. Det empiriska materialet inhdmtades
med hjdlp av kvalitativa semistrukturerade intervjuer med nio kuratorer i
specialiserad palliativ vard, i en av s6dra Sveriges regioner. Bryman (2018) menar
att forskaren med kvalitativ metod kan ha en subjektiv fallenhet vid tolkning av
resultat. Samtidigt som jag nyttjat min forforstaelse har jag ocksa forsokt beakta
distans till mina egna upplevelser som bildats under kuratorspraktiken och

kuratorsarbetet.

Studiens syfte var att undersdka hur kuratorer i specialiserad palliativ vérd ser pa
och forhéller sig till socialt och psykosocialt stod till efterlevande. Med hjélp av
tidigare forskning och det teoretiska ramverket som utgors av narrativ teori och
vikarierande hopp, visar kuratorernas upplevelser och beskrivningar
sammanfattningsvis pa att det narrativa arbetet dr en central del av det sociala och
psykosociala stodet. Det narrativa motet blir centralt eftersom det hjélper
efterlevande att kunna skapa och forma en beréttelse for att fa forstaelse kring vad
de varit med om genom kuratorns stod. Detta for att kunna inforliva en
sammanhéngande beréttelse i sin egen livshistoria som den efterlevande kan leva
vidare med. Kuratorerna i studien beskriver det vikarierande hoppet som betydande
for att hjdlpa den efterlevande att vdga blicka tillbaka pa det som har varit, vilket ar
en forutséttning for att kunna skapa ett sammanhingande narrativ. Kuratorn kan 1
sitt arbete ocksé stddja den efterlevande att forma ett alternativt narrativ for det som
har eller inte har sagts. Darigenom framjar kuratorn flera végar for nir den
efterlevande moter ett stopp pa végen till att skapa sin berittelse som behovs for att

fortsétta i sorgeprocessen.

Kuratorernas utsagor talar ocksa for att en central del i arbetet dr att mota den
efterlevandes behov av att dlta och upprepa sig for att kunna bearbeta sina
upplevelser. Genom kuratorns narrativa skicklighet kan kuratorn ta emot dltandet i
berdttandet och svara pa beréttelsen pa ett gynnsamt sétt. Kuratorns stdd blir

vésentligt nir det sociala stodet inte orkar med eller kan bemota den efterlevandes

47



behov av att élta. Det blir vidare av vikt utifrén att tidigare forskning visar pa att
avsaknaden av socialt stod kan gora efterlevandes sorg mer komplicerad (Stajduhar,
Martin & Cairns 2010). Kuratorerna betonar ocksa vikten av att i sitt stod bekréfta
den efterlevandes svéra upplevelser i kombination med att normalisera och att det
leder till att efterlevande kan skymta hopp i den svara livssituationen och att halla ut

1 sorgen.

En annan central del som framkommit under studien &r kuratorernas samarbete och
samverkan gillande att stodja efterlevandes individuella behov. Utifrdn Mitchell,
Coombs och Wetzig (2017) studie blir foreliggande studies resultat av vikt for att
efterstriva rekommendationen om att formedla kontakt till olika samhéllsdelar. Att
samarbeta eller samverka beskrivs av kuratorerna som centrala delar eftersom det
kan motverka att de efterlevande med sémre sociala fardigheter eller med
svarigheter 1 sorgen underutnyttjar varden och framjar att efterlevande i tid far hjilp
utifrdn sina behov. Kuratorernas utsagor gar dirmed i linje med socialstyrelsens

(2013) uppmaning om att samverkan for stod maste utvecklas.

Att samverka for eller tillhandahélla stdd i grupp beskrivs vidare som centrala delar
eftersom det kan ge efterlevande mojlighet att fa berdtta och lyssna till andra
efterlevande som redan besitter en annan forstaelse for sorgen och som kan ta emot
den efterlevandes berdttande pa ett béttre sitt &n det vanliga sociala nitverket.
Kuratorns insats for samhdrigheten i stodet framstar som betydande. I grupp skulle
andra tolkningsmonster kunna skapas och dérigenom andra meningar av de
efterlevandes erfarenheten. Resultat blir ocksa av vikt utifran att tidigare forskning
kring stodgrupper visat pd positiva forandringar, sdsom upplevelsen av
meningsfullhet i ungas framtida liv och tillfredsstillelse i livet (Olsson et al. 2017).
Resultatet visade dértill att kuratorerna genom att formedla kontakt ocksa stirker

efterlevandes hélsa och ekonomi, som hjélper efterlevande i sorgebearbetningen.

Det har blivit méirkbart att det finns skilda tankar kring hur kuratorerna ser pa
samarbete och samverkan i relation till remitteringar, hinvisningar och information.
Det kan tdnkas finnas olika tolkningssétt for vad begreppen samarbete och
samverkan omfattar. Det i sin tur kan ha pdverkat hur fraigor om samverkan och

samarbete kan ha uppfattats av kuratorerna. For vissa av kuratorerna kan
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remitteringar, hinvisningar och information kunna vara inkluderade 1 begreppen och
for andra inte. Det dr dirmed svért att faststdlla omfattningen av samarbetet och

samverkan.

Trots att foreliggande studie tyder pd att kuratorerna upplever individualiserat stod
som nddvandigt och att det darfor blir svart att formalisera efterlevandestddet, finns
dven forskning som visar pa mdjligheter for att formalisera stodprogram. Morris och
Block (2015) utvecklade och undersokte i sin forskning ett stddprogram for
efterlevande, med fokus pa att undersoka risker. Foreliggande studies tematisering
av kuratorernas utsagor visar pé flera liknande resonemang. Det tyder samtidigt pa

mdjligheter kring utveckling av ett mer berdknande innehéll for efterlevandestdd.

Studiens resultat visar att kuratorernas stod sker utifran ett preventivt arbete for
efterlevandes hélsa och som kan underlétta anpassningen efter patientens bortgang.
Studien tyder vidare pé att kuratorers helhetsperspektiv for den efterlevande leder
till att kunna ingripa i ett tidigt skede for att kunna hjélpa till i bearbetningen av
sorgen. Resultatet 1 studien visar att kuratorernas stod kan sittas in i ritt tid for
efterlevandes behov i sorgeprocessen for att forebygga ohélsa, och for att sorgen inte
ska bli dysfunktionell och utvecklas till en kris. Kuratorernas sociala och
psykosocialt arbete gar saledes i linje med de mal som Morris et al. (2016)
utvecklade i sin forskning. Mélen om att underlétta anpassning, bearbeta sorg for att
leva vidare och ingripa i ett tidigt skede for efterlevande som riskerar svara
sorgereaktioner. Ddrmed skulle kuratorer kunna anses vara vil lampade att hjilpa
efterlevande att hantera forlust och sorg. Kuratorns narrativa arbetssétt, att komma
in i tid och samverka dr betydande och darfor behdves kuratorer finnas i hilso- och
sjukvérd som moter efterlevande. Det dr samtidigt viktigt att reflektera dver hur
kuratorer avgor vilket stod den efterlevande behdver och nér insatsen ska séttas in,
sarskilt mot bakgrund av att alla manniskor har olika behov och erfarenheter. Det
kan innebéra ytterligare svarigheter for kuratorn att gora sin bedomning om den
efterlevande inte har fatt en forstdelse for vad den varit med om &n, samtidigt som
den efterlevandes forméga att formedla vad den behover eller 6nskar sannolikt kan

paverkas av sorgearbetet.
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Foreliggande studie uppméarksammar att det finns forskning om efterlevandestod
inom hélso- och sjukvirden men att det finns en avsaknad av det social och
psykosociala perspektivet. Kuratorns perspektiv lyser med sin franvaro trots att det
ar kuratorer som i specialiserad palliativ vérd tillhandahaller stod till efterlevande.
Darfor aspirerar dven denna studie att kunna bidra till en utveckling for det sociala
och psykosociala perspektivet som kuratorn besitter pa stodet till efterlevande. En
utveckling som vidare skulle kunna framja evidens for vdgledning och

tillvigagéngssitt att tillhandahélla basta mdjliga stod.

Denna studie talar for att det behdvs mer forskning om kuratorers stod till
efterlevande for att kunna bidra med kunskap kring det sociala och psykosociala
stodet kopplat till hilsa och evidens, ocksé for att kunna forebygga komplicerad sorg
och att kris utvecklas. I det nutida samhallet blir det betydelsefullt att géra
systematiska undersokningar utifrdn det ansvar som ldggs pa hilso- och sjukvarden.
Intressant skulle darfor vara att &ven gé utanfor det specialiserade palliativa omradet
och undersoka hur stdd till efterlevande ser ut inom andra omraden dér patientens
dodsfall inte dr véntat. Hur skiljer sig kuratorers psykosociala arbete med
efterlevande i palliativ vard, fran kuratorsarbetet inom andra hélso- och

sjukvardsomraden? Hur upplever efterlevde sjdlva psykosociala insatser?
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8. Bilagor

Bilaga 1. Informationsbrev

Hej!

Jag heter Jennifer Henriksson och ldser det nya Hélso- och
sjukvardskuratorsprogrammet pd Lunds Universitet, ddr jag efter utbildning kan

ansoka om titeln Legitimerad hdlso- och sjukvardkurator.

Jag laser nu sista terminen, dér det ingér att fordjupa sig i ett forskningsomréde och

genomfora ett vetenskapligt arbete som ska resultera i ett examensarbete.

Jag kommer att genomfora en studie dér syftet dr att undersdka hur hélso- och
sjulvardskuratorer i palliativ vard upplever och beskriver det psykosociala stéd som
de ger till efterlevande och vilken betydelse det kan ha for de efterlevande. Jag
Onskar darfor att f4 gora en intervjustudie med dig som &r kurator i palliativ vard och

ASIH.

Studien genomfors i enlighet med de forskningsetiska principerna, som innebér att
du har sjélv ratt till att bestimma Over ditt deltagande i studien. Det vill sdga att
medverkan ér frivillig och att du har rétt avbryta medverkan nér du vill under
studiens gdng. Du har ocksa ritt att avsta fran att besvara fragor som stélls under
intervjutillféllet. I studien anonymiseras alla deltagare och avidentifieras i uppsatsen.
Intervjuerna kommer att ljud-inspelas. Det digitala materialet kommer inte vara
tillgéngligt for obehodriga och kommer efter fardigstdllt examensarbete att raderas.
Uppsatsen kommer att publiceras i Diva-portalen, dir den finns tillgéinglig for alla

som vill ta del av den.

Har du eventuella funderingar eller frdgor &r du vilkommen att kontakta mig!

Stort tack pa forhand!

Jennifer Henriksson Uppsatshandledare
xx@student.lu.se Maria Soderberg
073-xxxx xx(@soch.lu.se
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Bilaga 2
Meddelandet nedan tillsammans med ett informationsbrev (se bilaga 1) sdndes ut till

samtliga kuratorer i specialiserad palliativ vard inom samma region via mejl.

Hej!
Jag heter Jennifer och ar kurstorsstudent. Min handledare ar xxx och medhandledare

xxx och xxx inom palliativ vard och ASIH.

Jag liaser den nya hilso- och sjukvardskuratorsutbildningen pé Lunds universitet.
Inom ramen for min utbildning ska jag genomfora ett vetenskapligt arbete, dir jag
ska fordjupa mig inom ett &mne. Jag har valt &mnet stod till efterlevande dér jag
gérna skulle vilja fa lyfta hélso- och sjukvardskuratorers perspektiv. Jag hoppas

darfor att du vill stélla upp pé en intervju!

Bifogat dterfinns ett informationsbrev.

Jag tinkte genomfora intervjuer mellan 1-26 mars.

Har du mojlighet till en intervju via teams? Nér skulle det i sa fall passa dig?
Stort tack pa forhand!

Med vénliga hélsningar

Jennifer Henriksson

073-xxx
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Bilaga 3 Intervjuguide
Intervjufrdgor

Bakgrundsinformation

1. Hur ldnge har du arbetat som hélso- och sjuvardskurator inom palliativ vard?
2. Vilken utbildningsbakgrund har du?

3. Inom vilka omraden har du arbetat tidigare?

Betydelse och roll

1. Hur brukar det psykosociala stodet du ger till efterlevande se ut?

2. Vad innebir stdd till efterlevande for dig?

3. Nar och pé vilket sétt tycker du att stod till de efterlevande ska ges?

4. Kan du beskriva vad du kénner att du som hilso- och sjukvardskurator kan

gora for de efterlevande?

5. Vilken betydelse kidnner du att ditt stod har och tillfor i de efterlevandes
sorgebearbetning?

Mojligheter och hinder
1. Vad upplever du ér av vikt eller avgorande for att kunna ge stod till
efterlevande?

2. Vad for 6vrigt brukar du ténka pé under stodarbetet till de efterlevande?

3. Vad upplever du finns for eventuella svérigheter i ditt stodarbete med

efterlevande?

4. Vad kidnner du underlattar eller skulle underlitta 1 stodarbetet med

efterlevande?
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5. Hur ser du pé utvecklingsmojligheter i stodarbetet med efterlevande?

Samarbete och samverkan

1. Hur upplever du samarbete och samverkan med andra professionella inom

verksamheten for att ge stod till efterlevande?

2. Vad tinker du om samarbete och samverkan med andra organisationer och

myndigheter i stodarbetet till efterlevande?

3. Vilka eventuella mojligheter och svarigheter kdnner du att det finns for

samarbete och samverkan for att ge stdd till efterlevande?

Avslut

1. Finns det ndgot som du kénner &r av vikt som inte nimnts under intervjun

som du vill lyfta?
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