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Syftet med denna studie var att undersdka kuratorers erfarenheter av samtal
om doéden med patienter och narstaende, vilka faktorer som hindrar respektive
underlattar for dessa samtal samt hur de gor for att hantera egna reaktioner
och kanslor. Féljande teman framtradde; perspektiv pa samtal om déden, kura-
torns férhéllningssétt till samtal om déden, och hindrande och frdmjande fakto-
rer fér samtal, som visar att kuratorer anser samtal om déden som en viktig del
i det stod en kurator erbjuder. Samtalen innehaller aspekter som dédsangest,
oro, tankar pa att inte finnas langre, vad som hander efter ddéden, och sorg Gver
att lamna narstaende, men innefattar aven livsfragor och gladje. Hindrande for
samtalen ar kuratorns radsla att “vacka den bjérn som sover” och egna obe-
arbetade erfarenheter. Underlattande faktorer ar erfarenhet, engagemang och
intresse for patienten eller for existentiella fragor.

The aim of this study was to explore hospital social workers’ experiences of con-
versations about death with patients and their family, what factors prevent and
facilitate these conversations and how they deal with their own reactions and
emotions. The following themes emerged; perspectives on conversations about
death, the hospital social worker’s approach to conversations about death, and
barriers and facilitating factors which shows that hospital social workers con-
sider conversations about death as an important part of the psychosocial sup-
port. The conversations involve aspects such as death anxiety, thoughts of no
longer being there, what happens after death, thoughts of leaving their loved
ones, but also include life issues and joy. Obstacles to the conversations are
their fear of awakening thoughts and emotions difficult for the patient to handle,
and their own unprocessed experiences. Facilitating factors are previous expe-
rience, commitment, and interest in the patient or in existential.
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Inledning

I svara livssituationer, som till exempel att drabbas av svar sjukdom och ens
existens hotas, uppstar ofta existentiella frigor. Dessa berér omriden som me-
ning, dod, existentiell ensamhet och frihet (Kierkegaard, 1844/1980; Jaspers,
1970; Yalom, 1980; May, 1983). Att hjilpa patienten hantera dessa fragor ir en
viktig del i de professionellas arbete att stodja existentiell hélsa, dven om det
ibland upplevs som svart (jfr. Arlebrink, 2012). Vikten av existentiella samtal
har dven lyfts gillande andra grupper dn svirt sjuka, exempelvis asylsdkande,
da existentiell osikerhet tenderar héja risken f6r psykisk ohilsa (Ekblad et al.,
2012). Ekblad et al. (2012) menar ddrfor att kuratorer inom hilso- och sjuk-
vardens primirvard bor arbeta mer med hilsofrimjande insatser kopplat till
existentiella fragor. Samtal och reflektion kring existentiella frigor kan bidra
till att stirka kdnsla av egenmakt med tillhérande delar som upplevd mening
och inflytande (Asbring & Jeanneau, 2006), som ir viktiga aspekter av exis-
tentiell hdlsa. Kuratorn dr en av fa professioner inom hilso- och sjukvird som
kan erbjuda kvalificerat samtalsstéd. Det dr darfor av vikt att underséka hur de
uppfattar dessa samtal.

Professionella som arbetar ndra déden blir ofta berérda pa ett personligt plan
(Boston & Mount, 2006; Udo et al., 2013). Detta riskerar medféra fysisk och
emotionell utmattning om dessa inte hanteras (Alkema et al., 2008). Erfarenhet
i yrket kan bidra till strategier att hantera denna typ av situationer och fragor
(Alkema et al., 2008; Udo et al., 2012). I en studie genomfdrd i USA, undersktes
29 socialarbetares attityder och kommunikation kring déden (Black, 2005). Stu-
dien visar att undvikande var relaterat till ridsla f6r déden (Black, 2005). Samma
forfattare visar att professionellas attityder till déden paverkar hur frekvent de
inleder samtal om déden (Black, 2007). I en studie genomférd i Danmark under-
soktes socialarbetares hantering av kinslomaissigt pafrestande arbete. Tre "mons-
ter” framkom hos socialarbetaren: Socialarbetaren stinger av sina kdnslor under
och efter samtalet fOr att kunna fokusera pé och stotta sin klient; socialarbetaren
skjuter upp sina kinslor till ett senare tillfdlle och bearbetar dem da; kdnslorna
som socialarbetaren upplever blir alltfér kraftiga och paverkar hur socialarbeta-
ren skoter sitt arbete (Moesby-Jensen & Nielsen, 2015).

Excistentiellt perspektiv

Existentiella fragor dr gemensamt for alla manniskor oavsett exempelvis kultur,
koén, etnicitet etc. Hur en individ hanterar dessa fragor, och formulerar svar, ir
ddremot unikt och individuellt (Yalom, 1980; van Deurzen, 2010). Ofta ligger
de existentiella frigorna vilande i bakgrunden medan det vardagliga livet pagar
och aktualiseras vid svara livssituationer (Yalom, 1980; van Deurzen, 2010). Ett
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grundliggande antagande inom existentiell filosofi dr att minniskan hela tiden
ir under utveckling, inte determinerad, utan influeras i sina livsval av sin livssi-
tuation, historia och framtid (Heidegger, 1962), med varierande grader av frihet
utifran fysiska, psykiska, och kdnslomissiga uppfattade grinser (Kirkegaard,
1844/1980). Minniskan anses som medskapare (medvetet och omedvetet) hur
essensen 1 existensen sa att siga formas (Heidegger, 1962; Jaspers, 1970; Kir-
kegaard, 1844/1980). Yalom (2010) menar att tankar pi existentiella frigor om
exempelvis déden kan vicka angest hos patienter savil som hos professionella.
Dessa samtal kan beréra tankar om sjilva dédsprocessen, oro for nirstiende,
ridsla kopplat till vad som hinder efter ddden och en ridsla att sluta existera
(Yalom, 2010). Med detta i dtanke kan samtal om déden vara en oumbirlig del i
att finna sitt att hantera den nya livssituationen och riktning som livet tagit. D6-
den dr den yttersta grinssituationen en minniska kan exponeras f6r da det yt-
terst 4r déden som reglerar livets villkor (Jaspers, 1970; May, 1983). Tankar om
dbden ir ett alltfor omfattande hot f6r att helt kunna begripliggéras (Yalom,
1980). Aven barn tinker pa doden och en del i vuxenblivandet ir att hantera
ridslan £6r att d6 (Yalom, 2010). Yalom (1980) menar att en mianniskas forhall-
ningssatt till déden och déende paverkar hur personen viljer att leva sitt liv.

I Sverige dor omkring 90 000 individer varje ar (Socialstyrelsen, 2020). Ar
2020 6kade antalet till ungefir 98 200 individer, vilket till stor del kan foérklaras
med pandemin Covid-19 (Socialstyrelsen, 2020). De flesta manniskor kommer
ndgon gang i kontakt med sjukvdrden och méter da kanske den profession som
har som sin huvudsakliga arbetsuppgift att stodja patienter och deras nirstiende
socialt, existentiellt och psykosocialt, hilso- och sjukvirdskuratorn. De har spe-
cifik utbildning f6r det sociala, psykosociala och socialrittsliga perspektivet och
bedriver ofta existentiella samtal inom hilso- och sjukvarden (Akademikerfoe-
bundet, ud). Med tanke pa att samtal om déden ber6r dven professionella och pa-
verkar huruvida de initierar existentiella samtal, 4r det av vikt att undersoka hur
hilso- och sjukvirdskuratorer ser pd, forhaller sig till och hanterar dessa samtal,
samt identifiera hinder och stddjande faktorer for att fa till stind dessa samtal.

Syfte

Syftet med denna studie var att underséka kuratorers perspektiv pa och f6rhall-
ningssitt till samtal om déden med patienter och nirstiende inom hilso- och
sjukvarden, samt vilka faktorer de anser vara hindrande respektive underlit-
tande for dessa samtal.
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Metod och analys
Design

Detta dr en kvalitativ explorativ studie dér fokus 4r att forsta det subjektiva, dvs
kuratorns perspektiv.

Kontext

Kuratorers arbete inom hilso- och sjukvard varierar och formas av patientens
behov samt den verksamhet som kuratorn dr verksam inom (Lundin et al, 2019).
Lundin et al (2019) menar att gemensamt fér kuratorer dr att de till skillnad
fran andra professioner inom hilso- och sjukvirden har en samhillsvetenskap-
lig bakgrund, ett psykosocialt perspektiv och en helhetssyn pé patienten och
dennes situation. Det psykosociala perspektivet innebir att kuratorn utgar frin
patientens tankar och kinslor och patientens sociala situation 1 sin forstaelse av
patienten (Lundin et al, 2019), att den sjuke ses i sitt sammanhang. Vidare inne-
bir helhetssynen att kuratorn beaktar fysiska, psykiska, sociala och existentiella
faktorer (Lundin et al, 2019). Kuratorn kan antingen vara knuten till en klinik
eller till en kurators- eller paramedicinsk enhet dir kuratorns insatser blir képta
av delar inom sjukhuset dir behov finns (Lundin et al, 2019).

Deltagare och urval

De atta kuratorer (6 kvinnor, 2 min) som deltog i denna studie har alla so-
cionomexamen, tvd har vidareutbildning i grundliggande psykoterapi, och tva
genomgick vid intervjutillfillet grundliggande psykoterapiutbildning. Kurato-
rerna var mellan 33 dr och 46 dr gamla (medeldlder 42,5) och hade arbetat som
kuratorer inom hilso- och sjukvarden mellan tre och 21 ar (medel 7 dr). Tre av
kuratorerna var verksamma inom psykiatrisk hilso- och sjukvird och resteran-
de fem var verksamma inom somatik. Sju av de dtta intervjuade kuratorerna var
organiserade under klinik och en kurator var organiserad vid en kuratorsenhet.
Mboijliga kuratorer att inkludera identifierades via kinnedom om befintliga verk-
samheter. Totalt tillfragades nio kuratorer verksamma inom hiélso- och sjukvar-
den inom tva regioner i Mellansverige varav dtta tackade ja. Den som tackade
nej uppgav att hen inte genomfor samtal som berér déden i sin roll som kurator.
Detta resulterade i atta inkluderade intervjupersoner fran tvd regioner.

Tematisk analys

Datamaterialet fran intervjuerna analyserades med tematisk analys inspirerad
av Braun och Clarke (2006). De beskriver att vid anvindandet av en tematisk
analys identifieras teman i datamaterialet antingen pé ett induktivt eller ett de-
duktivt sitt. Det induktiva tillvigagingssittet innebdr att teman hirleds fran
datamaterialet, saledes dr empirin styrande, medan ett deduktivt tillvigagings-
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sdtt innebdr att teman skapas fran teoretiska antaganden, siledes att teorin ir
styrande fOr analysen och hur datamaterialet ldses (Braun & Clarke, 20006). 1
denna analysprocess foljdes de sex faser som Braun och Clarke (20006) beskriver
tor tematisk analys; 1) att bekanta sig med sitt datamaterial, 2) att skapa koder,
3) att s6ka och formulera teman, 4) att gd genom dessa teman, 5) att namnge
dessa teman samt 6) att redovisa analysen. I det fOrsta steget i analysen i denna
studie kodades textenheter i intervjumaterialet. Koderna bestod av korta beskri-
vande “etiketter” som tydligt beskrev vad textenheten handlade. Enligt Kvale
och Brinkmann (2014) innebidr kodning att forskaren bryter ned delar av text
till mindre bestindsdelar. Denna analysmetod som innebir att ga mellan delar
och helhet passar vil 6verens med studiens vetenskapsteoretiska ansats som ar
hermeneutisk, dvs att delar och helhet samspelar och behéver synliggéras for
att fd grepp om helheten. I nista skede grupperades koderna utifran likheter
och skillnader. Dessa grupper av koder abstraherades sedan till subteman och
direfter till mer 6vergripande teman.

Etiska overviganden

Férutom att informerat samtycke samlats in har det under studieprocessen skett
fortlopande etiska Gverviganden. Att samtala om existentiella dmnen sa som
déden kan vicka kidnslor och tankar om privata erfarenheter dven om de deltar
utifran sin profession. Deltagarna befann sig dock inom ett nitverk av stod,
med vana att hantera denna typ av fragor, dvs med kuratorskollegor och chefer
med vana att hantera och genomfdéra samtal i svara situationer. Under intervju-
erna var intervjuaren (MS) sensitiv och uppmirksam pa personliga reaktioner
hos intervjupersonen och hade beredskap att tillsammans med siste férfattare
(CU), som ir erfaren hilso- och sjukvardskurator och forskare med vana att
samtala med och intervjua sarbara grupper om existentiella fragor, folja upp
eventuella reaktioner. Dock identifierades inga sadana.

Resultat

Kuratorns perspektiv pa samtal om doden

Kuratorerna beskrev att samtal om ddden ér viktiga och innehaller bland annat
sorg att limna nirstaende, tankar om livet och om vad som hinder efter déden
samt en tillbakablick pa livet. Kuratorerna uppgav ocksa att samtalen berér and-
lighet, religios tro och frigor om ritt och fel.

Om livet i stort, det ar ju sa att nar doden dr nara sa kommer insikter om livet. saker
man dangrar att man gjorde, att man inte gjorde. vad var det som var viktigt egentligen.
J--] Hur man tror att livet ser ut efter diden, |...] vad man tror hinder efter doden och om
man kan leva kvar efter att man har dott. (Respondent 7)
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Samtliga kuratorer uttryckte att det dr viktigt att tala om déden med patient och
nirstaende som bor ges méjlighet att tala om sina tankar och ridslor. Kuratorerna
menade att om inte samtal om déden fors skulle det kunna leda till mer psykisk
ohilsa som oro och dngest. De beskrev skil till att kuratorer ibland inte bjuder in
till samtal om déden och menade att det handlar om egna ridslor och erfarenheter.

Den egna ridslan for diden tanker jag ar den stora biten. .. Att det vécker ndgot inom en,
att man kanske har nagot obearbetat bakom sig. Egna upplevelser och egna erfarenbeter
som gor att det blir en radsla att ta upp det, att man inte kanske kan halla en viss distans
utan att man blir for kanslomdssigt involverad. (Respondent 3)

Kuratorerna beskrev att det dven kan handla om ridsla att ga 6ver en grins som
inte patienten 4r redo for dnnu, att “vicka den bjérn som sover” och dé férvirra
patientens madende.

Kuratorns forballningssatt till samtal om doden

Samtliga kuratorer beskrev samtal om déden som viktiga, men att det dr viktigt
att lata patientens 6nskan och behov styra. De uttryckte vikten av att vara lyhérd,
att mota patienten pd dennes egna villkor. Kuratorerna beskrev att de utifrin
personlig och professionell erfarenhet och vana far mer kunskap att hantera exis-
tentiella fraigor och samtal om déden, som beskrevs som svira, men meningsfulla.
Samtalen gav perspektiv pa egna tankar och bidrog till reflektion ver sin egen
dédlighet. Det beskrevs virdefullt att finnas dir £6r patienten och kuratorerna var
tacksamma f6r fortroendet. De beskrev strategier som hjilpte dem hantera samtal
om ddéden. Tid till reflektion innan de stillde om till ndsta patient, att de efter
patientsamtalen talade med en kollega som ett sitt att hantera det tunga. Andra
beskrev strategier som att lyssna pa musik, att grunda sig sjilv innan och efter
samtal som kan bli kidnslomissigt tunga. Nagon beskrev att samtal, dven dem om
déden, skedde pa rutin och automatiskt, for att inte ga in 1 kdnslan alltfér mycket
eller identifiera sig med patienten, utan férsoker halla viss distans. Kuratorerna
beskrev att samtal om déden ibland paverkar dem, men att de alltmer lirt sig
identifiera vad som dr deras egna kinslor och vilka som ér patientens:

Speciellt i birjan av ens yrkesliv moter man saker som héinger kvar och kan sitta kdns-
lomdissiga spar i en, och jag tror att det blir mer att bitta ett sitt att hantera det oavsett
vad det handlar om att hitta ett sitt att skydda sig sjily |...] Det hinder att jag bér med
mig bem och att det hanger kvar men jag tycker inte att det dr sd ofta. (Respondent 4)

Kuratorerna menade att det kan vara svart att utféra sitt arbete om de blir allt-
for kinslomissigt paverkade och riskerar dé ta 6ver samtalet utan lyhérdhet £6r
patienten och dennes behov.
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Hindrande och framjande faktorer for samtal om doden

Hindrande faktorer f6r samtal om ddden bestod bland annat av riddsla hos ku-
ratorn att vicka svara tankar och kinslor hos patienten, nir de egentligen vill
stotta och bidra till hopp. De menade samtidigt att ena ridslor for déden och
egna obearbetade erfarenheter kopplat till déden kan utgbra hinder for att ini-
tiera samtal. Frimjande faktorer handlade framfér allt om erfarenhet i yrket
eller personliga erfarenheter dir de hanterat tankar och kinslor om déden. Tid
att landa efter svara samtal var en frimjande faktor, liksom st6d frian kollegor.

Jag tror att man kommer i kontakt med sin egen dodlighet och att man dr ridd att siga
och att gora fel saker, att det kan vicka jobbiga kénslor bos en sjily. (Respondent 6)

Avslutning

Denna studie visar att kuratorer inom hélso- och sjukvard uppfattar samtal om
déden som viktiga och nagot som inte bér undvikas dven om samtalen kan
vara utmanande och svira. Kuratorerna i denna studie menar att det som kan
utgora hinder for att dessa samtal ska komma till stind 4r dels oro hos kuratorn
att vicka kinslor hos patienten som férsvérar f6r denne, dels att kuratorn sjilv
har obearbetade erfarenheter som hen inte 6nskar riskera att vicka genom att
samtala om doden. Att nirhet till d6den, exempelvis genom att virda och mota
d6ende, kan vicka angest dven hos professionella finns beskrivet dven tidigare
(Yalom, 2010; Udo et al., 2012) liksom att detta riskerar leda till att den profes-
sionelle distanserar sig frin den sjuke och/eller undviker samtal om existentiella
fragor (Udo et al., 2012; 2013). I likhet med Moesby-Jensen och Nielsen’s studie
(2015), dir socialarbetare ibland ”stingde av” sina egna kinslor vid kinslomas-
sigt utmanande samtal for att kunna fokusera pa och stotta sin klient, beskrev
kuratorerna i denna studie att de ibland héll en viss distans genom att fokusera
pa sina arbetsuppgifter for att inte bli alltfér kdnslomidssiga. Resultatet i denna
studie visar att kuratorer ibland hanterar svira samtal genom att samtala med
kollegor efter patientsamtalen och ibland lyssna pa musik fér att komma tillbaka
1 7ritt” sinnesstimning. Kuratorerna beskrev dven vikten av tid for att ”landa”
efter svira samtal. Behovet av tid har dven tidigare beskrivits i en studie av
Lindqvist och Olsson (2017), dir terapeuter behdvde tid att dterhdmta sig f6r
att hantera de kdnslor som har uppstatt vid patientméten. De s6kte exempelvis
ensamhet pd bland annat toaletten for att bearbeta de kdnslor som uppstatt.

Aven underlittande faktorer fér samtal om doéden identifierades i denna stu-
die. Dessa var framfér allt erfarenhet, engagemang och intresse for patienten
och for existentiella fragor. Detta dr i linje med Alkema et al’s studie (2008) som
visar att tid och erfarenhet i yrket bidrar till att professionella battre kan hantera
svara delar 1 yrket.
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Denna studie visar att samtal om déden dven innehaller exempelvis glidje, re-
flektioner om livet, vad som hiander efter doden, ridsla for smirta vid doende,
oro, tankar om ens existens, och sorg att limna nirstiende. Detta beskriver
dven Yalom (2010) som menar att samtal om déden kan handla om déende-
processen, tankar och ridslor kopplat till vad som hinder efter déden, ridsla
att inte lingre finnas, och sorg/oro for att limna nira och kira, men ocksd om
livet. Kuratorerna i denna studie betonade vikten av lyhdrdhet £6r var patienten
befinner sig i sin process. De betonade ocksa att det inte alltid 4r sd att alla svart
sjuka vill samtala om déden, men att kuratorn dnda bor erbjuda det sd de sjilva
far vilja. Kuratorerna upplevde samtal om déden som meningsfulla och som
virdefullt att finnas ddr for patienten och dennes nirstiende, att lyssna och stot-
ta dem. Detta dr viktiga fynd dd studier visar att patienter upplever det viktigt
att hilso- och sjukvirdspersonal ir lyhérda i kommunikationen, dr vinliga och
visar omsorg (Prip et al., 2018). I var studie beskrev kuratorer vikten av att som
professionell vara lyhord infér var patienten och dennes nérstiende befinner sig
isin process och inte lata egna reaktioner och férvintningar styra. Denna studie
visar att samtal om déden ger kuratorer perspektiv pa sina egna liv. De uttryckte
tacksamhet 6ver det fortroende patienten ger dem att vara nirvarande, lyssna in
och stdtta patientens existentiella tankar och reflektioner. Kuratorerna menade
ocksd att oro och angest hinger samman med hur patienten upplever andra
symtom, som illamaende och smirta. Detta dr i linje med tidigare studier som
visar att patientens dédsdngest och kinsla av meningsléshet kan paverka hur
hogt patienten skattar sin smiérta (Strang, 2016), och att samtal och reflektion
kring existentiella fraigor 4r gynnsamma fér psykisk hilsa (Asbring & Jeanneau,
2006). Da kuratorn dr en profession som kompletterar det medicinska perspek-
tivet utifrin en helhetssyn och kan bistd med stéd utifrin fysiska, psykiska,
sociala och existentiella faktorer (Lundin et al, 2019), kan kuratorn anses utgéra
en viktig del i att stddja en svirt sjuk persons existentiella hilsa.
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