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ABSTRAKT
Karlsson Margareta, 2016. Vidrord av livet i dodens nirhet.
Att varda som ménniska och vardare i virdandets gemenskap.

Handledare: Professor Carola Wirni-Furu, Enheten for virdvetenskap, Abo
Akademi, Vasa och PhD Anne Kasén, Enheten for virdvetenskap, Abo
Akademi, Vasa, forsteamanuensis, Profesjonshegskolen, NordUniversitetet,
Bodg, Norge.

Det 6vergripande syftet med studien dr att skapa en teorimodell om att varda som
miénniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Det teoretiska
perspektivet i studien dr virdvetenskap sdsom den &r utvecklad vid enheten for
vardvetenskap vid Abo akademi i Finland och Erikssons caritativa teori med fokus pa
vardandets etik. Studien har en hermeneutisk forskningsansats och 4r en
sammanldggningsavhandling med fyra vetenskapliga artiklar. Delstudierna I-IV har
nytolkats utifran den overgripande fragestillningen. Empirindra antaganden steg
fram utifran delstudiernas substans, vilket vicker foljande fragor om méanniskans
vardande, hur manniskans skuld kan forstds, hur manniskans mod kan forstas, hur
vidroras som manniska kan forstds, hur vardandet som manniska kan forstds samt
hur yttre betingelser kan forstas. Svaren till fragorna soktes i dialog med utvalda texter
av Kierkegaard och resulterade i en teorimodell. Teorimodellen utmynnar i f6ljande
teser: 1. Manniskans vardande kdnnetecknas av ett vardande mot att bli hemma i
karlek och barmhartighet och att forbli i en odndlig skuld, kirlekens skuld som ger
kraft och vilja att handla i kédrlek och barmhartighet i vardandet av patienter i livets
slutskede. 2. Manniskans mod kdnnetecknas av att fa kontakt med livet och sig sjalv
som madnniska och ett vardande mot att bli och std for sig sjilv, och har en tro pa
ménniskan och pa ett osjdlviskt karleksfullt sétt hjdlpa patienten att sorja och forsonas
i livets slutskede. 3. Att bli vidrord kan gestaltas som att madnniskans inre vaknar, en
rorelse inat till medvetandet for att provas i sin kérlek till ndstan och kunna élska
oegennyttigt. 4. I virdandet av en annan minniska som dr i livets slutskede kan
manniskans vardande gestaltas som ett vardande i forstaelse av livet och till att bli
hemma i ethos, i kdrlek och barmhirtighet, vilket gor att manniskan blir mottaglig for
hjértats inre rdst, en inre kraft och glddje som 6ppnar for det eviga och heliga. 5. Att
komma &ver yttre betingelser kan gestaltas som att tjina manniskan i en osjdlvisk
karlek, ett vardande som har kirlekens krav med behov av att yttra sig i det som &r
sant, skont och gott for patienter i livets slutskede. Medvetenheten om och forstaelsen
tor vad det innebar att varda som manniska och vardare i vardandets gemenskap kan
bidra till att vardare lattare kan ha fokus pa patienten.

Sokord: caritativ teori, hermeneutik, livets slutskede, vardandets gemenskap,
vardvetenskap, manniskans vardande



ABSTRACT
Margareta Karlsson, 2016. Touched by life in the proximity of death.
Becoming as a human being and health care provider in the caring communion.

Supervisors: Professor Carola Wirni-Furu Abo Academy University,
Department of Caring Science, Vasa and PhD Anne Kasen Abo Academy
University, Department of Caring Science, Vasa, Associate professor Faculty of
Professional Studies, NordUniversity, Bode, Norway.

The overall aim of the study is to create a theory model of “becoming” as a human
being and health care provider in the caring communion at the end-of-life. The
theoretical perspective of the study is caring science as it is developed at Abo Academy
University in Finland outlined in Eriksson's theory of caritative caring with focus on
caring ethics. The thesis consists of four sub-studies reported as scientific articles and
a summary section. The study has an overarching hermeneutic research approach.
The sub-studies I-IV are reinterpreted from viewpoint of the overall question.
Empirical assumptions could then be discerned from the substance of the four sub-
studies, which raised questions. The answers to these questions were sought in
dialogue with selected texts by Kierkegaard and resulted in a theory model. The theory
model results in following theses: 1. To “become” as a human being is to remain in an
endless guilt. Guilt is a form of love. It is guilt that give strength and willingness to act
in love and mercy when caring for patients at the end-of-life. The guilt as love allows
becoming as a human being to be at home in love and mercy. 2. The human being’s
courage is characterized as the willingness to obtain contact with the life of fellow
human beings. This courage develops over time to stand for itself, with a foundation
of belief in human beings, and resulting in a selfless, loving way to help the patients
grieve and reconcile at the end-of-life. 3. To be “touched” can be illustrated as an inner
awakening; an inner movement towards consciousness for the examination of the love
for one another, and to love unselfishly. 4. The human being’s evolution in its own
understanding of life occurs in the care of another human being who is at the end-of-
life, as well as to be at home in ethos, love and mercy. Becoming in this context means
that the human being evolves to become responsive to the heart's inner voice; an inner
strength and joy which opens to the eternal and holy. 5. To overcome external
obstacles is characterized as serving human beings in a selfless love; a caring in love
that has requirements that need to be expressed by what is true, beautiful and good
for patients at the end-of-life. An awareness and understanding of what it means to
become as a human being and health care provider in caring community can help
health care providers to easily focus on the patient.

Keywords: caring communion, caring science, caritative theory, end-of-life, health
care provider, hermeneutics, becoming as human being
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aren har delat med sig av kunskap och som pa ndagot sitt bidragit till att denna
avhandling har kommit till.
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omvardnadsperspektiv och i den yttre etiken for att senare komma nédrmare ett
vardvetenskapligt perspektiv och den inre etiken. Genom forforstéelse i den yttre
etiken och sjukskoterska som profession har utmirkande egenskaper blivit
framtradande som bidragit till att rorelsen har gatt mot den inre etiken.

Ett stort tack till professor emerita Astrid Norberg, docent Mari Kangasniemi samt
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Eriksson och professor Terese Bondas for stottning och handledning i borjan
avhandlingsarbetet. Mitt varmaste tack till mina handledare, professor Carola Wérna-
Furu och HVD Anne Kasén for ert engagemang och er vigledning. Det var ni som
gjorde det mojligt for mig att genomfora denna avhandling. Jag vill rikta ett sérskilt
tack till handledare HVD Anne Kasén for din omtanke och ditt aldrig sinande
talamod. Tack for att du lat mig vara sjilvstindig samtidigt som du alltid fanns dér
nér jag kommit vilse. Du skdnkte kraft i skrivandet och var noga med att jag skulle
vaxla mellan handens gérande och tankens kreativitet.
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INLEDNING

Mitt i livet hander det att doden
kommer och tar matt pa
madnniskan.

Det besoket gloms och livet
fortsitter.

Men kostymen sys I det tysta.
(Transtromer, 2011 s. 295)

Doden och livet i dess nérhet har alltid engagerat méanniskor i alla tider (Qvarnstrom,
1993; Strang, 2014). Viljan att leva dar stark och vardare moter patienter i livets
slutskede som kan ha fragor om livet och doden (Johansson, 2014). Det ar oftast inte
doden som skraimmer ménniskor utan tanken pa att skiljas fran de som star dem nara
och fran sjélva livet (Strang, 2014). Vardare kan distansera sig fran doden for att
skydda sig sjdlva genom att skjuta déden framfor sig eller genom att inte prata om
den. Samtal om patientens existentiella lidande och dod sker oftast ndr patienten sjalv
tar initiativ till att vilja prata (Saeteren, 2006). Jaspers (1963) menar att ett lidande ar
att vara i en grénssituation, en situation som det inte gar att komma undan. Att
befinna sig i livets slutskede ar en sadan grinssituation ddr méanniskan kan pendla
mellan hopp och fortvivlan (Jaspers, 1963).

Att vardare kdnner ansvar i motet med patienter som dr déende och har bade
ambitioner och engagemang i vardandet visar Wallerstedt och Andershed (2007).
Vardare tillbringar oftast flera timmar dagligen tillsammans med patienten och
patienten kan da bli som en nérstaende for vardarna. Vardare som medmanniskor ar
utsatta och vardandet i livets slutskede dr oftast inget som géar vardare sparlost forbi.
Vardare far en speciell relation med patienterna da det standigt sker forluster och dér

! Genomgaende i avhandlingen bendmns ménniskan som hon



vardare pa nagot satt befinner sig mitt i sorgen, som bidrar till att de berdrs och kan
fa kdnslomassiga reaktioner (Arlebrink, 1999), vilket kan paverka deras halsa.

Forskningen om vard i livets slutskede har okat avsevirt under de senaste 20 aren.
Den senaste forskningen som finns handlar till exempel om patienter med olika
cancersjukdomar och demenssjukdom (se bland andra Cameron & Waterworth,
2014; Davies et al., 2014; Johnston, Buchanan, Papadopoulou, Sandeman & Lord,
2013) samt palliativ sedering i livets slutskede (se bland andra Barathi & Chandra,
2013; Bruce & Boston, 2011). Upplevelser av virdandet i livets slutskede finns
beskrivna i kvalitativa studier, som i intensivvard och akutvard (se bland andra
Efstathiou & Walker, 2014; Holms, Milligan & Kydd, 2014; McCourt, Power &
Glackin, 2013). Det finns dven kvalitativa studier som beskriver vardares upplevelser
i vardandet i livets slutskede till exempel nutrition, smérta, existentiella moten,
kommunikation (se bland andra Brovall, Henoch, Melin-Johansson, Strang &
Danielsson, 2014; Gilstrap & White, 2014; Holmdahl, Sévensted & Imoni, 2014;
Jooyoung, Coyle, Wiegand & Welsh, 2015; Seyedfatemi, Borimnejad, Hamooleh &
Tahmasebi, 2014). Forskningen fokuserar pa vardares upplevelser men vardares
existentiella situation har i ringa mén uppméarksammats. Dérfér kan det vara
motiverat i denna studie att bilda en forstaelsehorisont vad det innebar att varda som
manniska och vardare i vardandets gemenskap.

Valet av vardvetenskapligt och teoretiskt perspektiv i avhandlingen ar utifran den
vardvetenskapliga traditionen saisom den ér utvecklad vid enheten for vardvetenskap
vid Abo Akademi i Finland och Erikssons (2001) caritativa teori2. I Erikssons
caritativa teori ar vardandets framsta syfte att lindra lidande utifrin ethos. Ethos utgor
den inre virdegrunden inom denna vardvetenskapliga tradition dédr vardande
handlingar utfors av kirlek och ansvar om patienten. Vardvetenskapens ethos har till
uppgift att soka efter det sanna, det goda och det skona, det som é4r vardandets sak,
dédr ménniskan ses som en enhet av kropp, sjdl och ande och dar manniskans vardighet
ar absolut (Eriksson, 2001). Nordenfeldt (2003; 2004) har definierat begreppet
vardighet ur fyra aspekter. Den forsta aspekten handlar om méanniskovérdet, som &r
overordnat de andra aspekterna och som alla manniskor omfattas av for att de ar
ménniskor. Den andra aspekten handlar om meritvirdighet och som relaterar till
manniskans stéllning i yrkeslivet och livet i samhallet for 6vrigt. Den tredje aspekten
ar den moraliska vdardigheten som édr bundet till mdnniskans moraliska handlande och
den fjirde aspekten handlar om identitetens virdighet och relaterar till manniskans

2 Vid hédnvisning till vardvetenskap i avhandlingen ar det genomgaende till den tradition som
ar utvecklad vid enheten for vardvetenskap vid Abo Akademi och Erikssons (2001) caritativa
teori som avses

2



integritet, autonomi och kulturell identitet (Nordenfeldt, 2003; 2004). Nordenfeldts
(2003; 2004) definition pa ménniskovardet, den forsta aspekten, stimmer Overens
med Erikssons (2001) syn pa médnniskans vérdighet.

Studien skulle &ven kunna ha utgangspunkt i till exempel personcentrerad omvardnad
och vard som bygger pa professionell kompetens och en medveten etik som grund for
omvardnaden (jfr Meidell 2009; Uggla Kristensson, 2014). Andra teorier som skulle
kunna bidra till en djupare forstaelse av att varda som ménniska ér till exempel Kari
Martinsens omsorgsfilosofi (jfr Alvsvag, 2010) eller Rosemarie Rizzo Parse teori om
hilsa som minsklig tillblivelse (jfr Mitchell & Bournes, 2010; Gustin Wiklund &
Lindwall, 2012). Aven om den vardvetenskapliga traditionen vid Abo akademi och
Erikssons caritativa teori kan kritiseras for att ha utgdngspunkt i den kristna
karlekstanken och i teologisk forskning sa har den haft betydelse for bade utbildning
och utveckling av caringtraditionen inom Norden, och dven blivit féremal for intresse
i 6vriga varlden. Erikssons teori ér filosofisk och teoriutvecklingen har inspirerats av
tilosofer som Levinas, Buber och Kierkegaard. Valet av perspektiv i denna avhandling
var inte sjalvklart fran borjan. Det var i motet med vardvetenskapen vid enheten for
vardvetenskap vid Abo Akademi som forskningsintresset fordjupades varvid det
overgripande syftet kunde formas, att na en djupare forstaelse av vad det innebér att
varda som médnniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede samt for
den substansutveckling av vardandet som gors vid enheten.

Minniskans vardande® (becoming) i hilsa och lidande kan béde framjas och hammas
beroende pa hur minniskan gestaltar sitt liv och sin tillvaro. Ett vardande innebér en
process i tillblivelse som leder till en allt djupare helhet (Soderlund, 2012). Ett
vardande kdnnetecknas av ett liv dédr det forsiggar rorelse, en stravan, riktning och en
oro. Att som ménniska vara i en standig rorelse i fordndring och kénna av tillvaron ar
att leva. Medvetenheten om doden kan ge en mening i tillvaron och forstaelse av det
egna livet. D6den tillhor rytmen i médnniskans livsvillkor och att vara medveten om
livets dndlighet kan rora vid en djupare dimension av médnniskans tillvaro i varlden.
Om déden blir alltfér avlagsen hos méanniskan kan hon forlora kontakten med livet
och tillvaron samtidigt som medvetenheten om doden inte far ha ett alltfor starkt
grepp i minniskan sa lidandet tar 6ver, vilket kan hindra vardandet (Nystrom, 2014).
Minniskan som lider dr inne i sitt eget lidande och har behov av att fa méta vardare
som kan se och ta ansvar for hennes lidande (Eriksson, 2001). Martinsen (2010) talar
om hjértats 6ga, ett 6ga som ar deltagande, uppmarksamt och ser det betydelsefulla i
livet och tilldter att méanniskan far vara sig sjalv. Uppmarksamheten grundar sig i att

* enligt Nationalencyklopedin (2016) betyder vardande en person om héller pé att utvecklas
till nagot



kunna vara nirvarande i situationen och att vardare vill gora det basta for patienten
(Martinsen, 2010). I vardandet ska vardare kunna stodja och trosta patienter. Det som
ar intressant ar det som Norberg (2013) pekar pé att det inte bara ar patienten i livets
slutskede som behdver trost utan dven nérstaende och vardare. Hér kan ett intresse
skonjas for vardares vardande i vardandets gemenskap i livets slutskede. Vardare
paverkas kdnslomaissigt i virdandet av patienter i livets slutskede, reaktioner som kan
ta olika uttryck beroende pa var i livet vardaren som ménniska befinner sig. En vig att
oppna for nya perspektiv och oka forstéelsen for bade det egna och andras liv och
lidande kan vara att virdare reflekterar 6ver hur det dr att vara minniska, meningen
med livet, lidandet, dndlighet och odndlighet. Vérdvetenskap sisom den utvecklats av
Eriksson vilar pa en humanistisk grund vilket menas att vardandet utgar fran
miénniskokérlek, det vill siga caritastanken. Med caritas menas kérlek och
barmhirtighet (Lindstrom, Lindholm & Zetterlund, 2010).

Inom maénniskan finns en naturlig inre kraft for vardande dér det finns tva sidor av
frihet, den yttre utatriktade, som i forsta hand utgar fran formella krav som stills pa
vardaren, eller den inre inatriktade, dar vardaren ar mer autonom i forhallande till
yttre normer och stravar mot att forverkliga det naturliga vardandet (Eriksson, 1997).
Den véirdande etiken handlar om relationen mellan patient och vardare samt hur
vardaren moter patienten i etisk mening, det vill sdga hallningen gentemot patienten.
(Lindstrom et al., 2010). Syftet med vardandet dr att fraimja halsa. Det ar ett vardande
som leder manniskan mot en djupare integrering av helhet i livet och infér doden och
viardandet handlar om méanniskans existens (Soderlund, 2012). Genom olika former
av ansande, lekande och lirande i vardandet skapas ett tillstand av tillit, kroppsligt och
andligt vilbehag samt kinslan av att komma i forandring att uppratthalla, sitta igang
och stodja hilsoprocesserna. I ansningen uttrycker vardaren sig vilja den andra vil,
ansningen kannetecknas bland annat av 6mbhet, nirhet och beréring. I lekandet kan
patienten ge uttryck for egna 6nskningar och ar en skapande form dér vardaren kan
forstd och stddja patienten utan att 6nskningarna realiseras eller blir krav. I ldrandet
mojliggér och underlittar vdrdare for patienten i att utvecklas (Eriksson, 1997;
Lindstrom et al., 2010).

Vardandets etik dr en ansvarsetik och handlar om relationen och ansvaret f6r den
andra. D& skuld och ansvar hor ihop handlar etiken dven om skuld i forhallande till
medmaénniskan (Eriksson, 1995; Lindstrom et al., 2010). I den caritativa hallningen
kanner vardare ansvar och har en vilja att tjdna samt mod att visa att hon finns dér for
den andre. En god vérd dr en sann vird och begreppet god ar knutet till det etiska. En
sann véard ar god i forhallande till det goda som vardare gér. Genom ansvar, som ar
kdrnan i etiken far kérleken kraft och kan frigoras och bli en essens i virdandet. Det
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kan finnas hinder for att inte se eller inte ge i vardandet pa flera olika plan men i sista
hand finns hindren endast inom méanniskan sjilv (Eriksson, 1995).

Det teoretiska perspektivet som denna avhandling har sin grund i édr saledes
vardandets etik vilket kan forstas utifran att det handlar om méanniskan i den vardande
gemenskapen, den inre etiken. Etiken foregar ontologin, vilket innebér tanken om
manniskans helighet och virdighet som standigt narvarande i forskningen (Eriksson,
2003). Nér etiken foregar ontologin innebar det ett understillande av det etiska och
en medvetenhet om tillignandet av en caritativ hallning (Eriksson & Lindstrom,
2007).

Vardvetenskapens ethos framtriader i den caritativa teorin, som vicker méanniskans
stravan till forstaelse och som visar sig i hallningen till patienten i virdandet (Eriksson,
2003; Arman & Rehnsfeldt, 2011). For att kunna forsta patientens lidande kravs att
vardare har en finkédnslighet i motet och i kdrlek bekraftar manniskans virdighet
(Eriksson, 1994), och for att utveckla virdares kompetens behover reflektionen 6ka
hos vérdarna (Eriksson, 1987). Hur doden gestaltas av médnniskan har betydelse for
maénniskans vardande (Lindholm, 2000). Att vara méanniska och vardare i virdandet
av patienter som &r i dodens nérhet kan péverka véirdares hilsa och vardande som
manniskor. Denna avhandling har utgangspunkt i vardarnas varld, om att varda som
medmainniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede.

Vardarbetet dr den verklighet dédr det konkreta vardarbetet utférs av olika
professioner. Eriksson (2009) beskriver en verklighet som gar utéver den konkreta
som hon kallar den verkliga verkligheten, som bar pa de virdande substanserna som
finns inom manniskan. Det 4r en verklighet som gar utéver det manniskan upplever
och stracker sig bortom existensen, det som &r synbart. Det kan finnas risk for att
vardandet blir alltmer tekniskt och att begrepp som lidande, kirlek, tro, hopp
forlatelse och férsoning blir frimmande (Eriksson, 2009). Det ar litt att forblindas av
den yttre etiken och fa en teknisk forstaelse for vad vardarna gor och inte fd den djupa
forstdelsen om vad det innebar att varda som ménniska och vérdare.

Det finns beskrivet i studier hur virdare upplever vardandet i olika kontexter, men det
finns inga funna studier som beskriver vad det innebar att varda som ménniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede utifran ett caringperspektiv. Denna
studie har utgangspunkt i ett caringperspektiv grundat i ethos for att pa ett nytt och
annorlunda sitt med nya nyanser fa en djupare forstaelse av ménniskan, som patient
och véardare i vardandets gemenskap. I ett caringperspektiv innefattas livet av
odndlighet och evighet med inbjudan till en djup gemenskap. Studien, som &dr inom



caringtraditionen, utgar inte ifran och riktar sig inte heller till nagon specifik
profession, men i datainsamlingen till de olika delstudierna har sjukskoterskor valts
som informanter. D& studien inte ar riktad till nagon specifik profession anvinds
vardare overgripande i resultatet, men vid referens till enskilda informanter ar det
sjukskoterskan som talar.

Avhandlingens uppbyggnad

Avhandlingen dr en sammanldggningsavhandling och innehéller fyra delstudier, i
form av vetenskapliga artiklar. Artikel I, IT och IV bestéar av empiriska studier, medan
artikel III &r en teoretisk litteraturstudie for att syntetisera tidigare forskning i émnet.
Utgéngspunkten i fragestillningarna i de olika delstudierna har varit fragor som ror
etiska dilemman och etiska problem i vardandet i livets slutskede. I avhandlingen gors
inte nagon skillnad pa etiska dilemman och etiska problem. Delstudierna fran de
kliniska vérdkontexterna hemsjukvédrd, palliativ vdrdenhet och hospice ger en
forstéelse av hur det ér att vara vardare i vardandet av patienter i livets slutskede.

I inledningen avsnitt I, inbjuds ldsaren till en forsta forstaelse av vardandet och
vardares varld. I avsnitt II presenteras forforstielsen och framvixten av
forskningsparadigmet sdasom det har utvecklats genom de fyra delstudierna. I detta
avsnitt presenteras ocksa studiens ontologiska, epistemologiska och metodologiska
utgangspunkter. Véardvetenskapen utforskar vardandet och har som uppgift att 6ka
kunskapen om maénniskan, hilsa, lidande och vardande (Eriksson, 2001). Den
vardvetenskapliga epistemologin ér ett medel och inte ett mal i sig (Eriksson &
Lindstrom, 2007), och hjilper till att halla riktningen i sokandet av den djupare
forstaelsen av véardarnas vérld i vardandets gemenskap i studien. Det teoretiska
perspektivet fungerar som vagvisare for avhandlingens syfte och det forvantade
bidraget till vardvetenskapen. I detta avsnitt presenteras dven tidigare forskning inom
det vardvetenskapliga perspektivet samt inom andra perspektiv, frimst da inom
omvardnad som pa nagot sdtt kan relatera till vad det innebér att vara ménniska och
vardare i vardandets gemenskap.



I avsnitt III presenteras hermeneutik som &r avhandlingens metodologiska grund.
Genom att anvianda hermeneutik som grund for tolkningen mojliggors ett 6ppnande
for en djupare forstaelse av vad det innebdr att varda som ménniska och vardare i
vardandets gemenskap. Inom hermeneutik ar tolkning, férstaelse och sanning
forenade med varandra och dr de bidrande begreppen inom vardvetenskapen.
Sanningen ér vetenskapens ethos och forstaelsens riktning (Eriksson & Lindstrom,
2007). Forstaelsen i denna studie har siktet mot en forstaelse av vardarna i vardandets
gemenskap. Forstaelse, menar Gadamer (2010) dr ontologi, séttet att vara. I avsnitt IV
presenteras avhandlingens resultat och en djupare forstaelse av vad det innebdr att
varda som mdnniska och vardare i vardandets gemenskap. Teoriladdningen av
empirin sker i ljuset av Kierkegaards (2011) texter och utmynnar i en teoretisk modell
om vardandets gemenskap. I avsnitt V utvidgar sig en ny forstéelsehorisont av
vardandet i vdrdandets gemenskap i livets slutskede, diskussion och kritisk
granskning om kunskapsbehéllningen samt dess relevans for forskningsféltet och
utmaningar for klinisk praxis.

Syfte och fragestillningar

Det 6vergripande syftet med studien ar att utifran djupare forstaelse av sjukskoterskor
som vardar patienter i livets slutskede skapa en teorimodell om att varda som
ménniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Genom att erhélla en
djupare forstaelse for vad det innebér att varda som manniska och vardare kan vardare
littare vara nirvarande och ha fokus pa patienten i vardandets gemenskap.

Den 6vergripande fragestéllningen ér:
Vad innebdr det att varda som méanniska och vardare i vardandets gemenskap i livets
slutskede?

Foljande fragestillningar har varit utgangspunkt for sokandet efter svar till det
overgripande syftet:
e Vad vidrér i vardarnas varande i det vardande sammanhanget? (delstudie I,
IT och III)
e Vad karaktdriserar vardaren som en virdande méanniska? (delstudie IV)
e Vad involverar vardaren i vardandets gemenskap? (delstudie I-IV)



Studiens design

Forskningens design gestaltas i Figur 1, och har en overgripande kvalitativ
forskningsansats (Alvesson & Skoldberg, 2007; Eriksson, 1991). Designen illustrerar
hur forskningsparadigmet utgor det teoretiska perspektivet i avhandlingen samt dess
ontologiska och epistemologiska utgdngspunkter. Avhandlingens fyra delstudier
bygger pd varandra med ett Overgripande hermeneutiskt ndrmande i
tolkningsprocessen. Designen (Figur 1) utgor en bild av rorelsen mellan de olika
delstudierna. Varje delstudie har gett en ny forforstdelse infor ndsta delstudie
samtidigt som varje delstudie askadliggjort riktningen for fortskridandet i
forskningen genom att nya fragestéllningar har uppdagats. Den teoriladdade empirin,
kunskapen fran de olika delstudierna, har utgjort byggstenar i formandet av en
teorimodell om vad det innebdr att varda som ménniska och vérdare i vardandets
gemenskap i livets slutskede.
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Eftersom syftet med studien ér att fa en djupare forstaelse av vad det innebér att varda
som ménniska och vardare i vardandets gemenskap ar ett hermeneutiskt nirmande
naturligt. Tolkningsforloppet i hermeneutik innebédr att ndr en fragestillning ar
besvarad uppstar en ny fragestillning och pa det sittet kommer man ndrmare den
verkliga verkligheten. Enligt Gadamers (2010) hermeneutik gir det inte att vara
objektiv i tolkningen av materialet och skilja sig fran texten. Forforstielsen av
forskningsobjektet finns alltid med i det som undersoks, och det dr den forforstaelsen
som ska komma i rorelse i tolkningen. Stravan &r att vara 6ppen for de mojligheter
som kan uppenbara sig i texten. Hermeneutik som tolkningsprocess innebér att som
forskare lata en varld 6ppna sig (Gadamer, 2010 s. 305-306). Det ar ethos som anger
riktningen och den horisont som utvidgar tdnkandet (Eriksson & Lindstrom, 2003).
Svaren pd de ursprungliga frigorna ledde till ny kunskap och genom den nya
forforstaelsen vicktes nya fragor i en pagaende process. Rorelsen i forskningen har
vaxlat mellan de olika delstudierna, min forforstdelse och den nya forstaelsen.
Rorelsen har gétt fran sjukskoterskors upplevelser av etiska dilemman och etiska
problem i vardandet till en ontologisk forstaelse av vad det innebir att varda som
miénniska och vardare. Stravan har hela tiden varit att vara 6ppen for texten. Det dr
ethos som angett riktningen for det som uppenbarats i ldsningen och tolkningen av
materialet till de olika delstudierna. Genom forforstaelsen i den yttre etiken och
sjukskoterskan som bdrare av en profession har utmirkande egenskaper blivit
framtridande som bidragit till att rorelsen har gatt mot den inre etiken. De fyra
delstudierna ger en bredd av forstaelse av vardares upplevelser i vardandets
gemenskap i livets slutskede, som tillsammans utgor helheten och en djupare
forstielse av vad det innebir att varda som manniska och vardare (Figur 1).

Fragestillningarna for de olika delstudierna har vixt fram efter varje delstudies
genomfoérande. Forskningsprocessen som helhet har borjat i sjukskoterskors
upplevelser av etiska dilemman i vardandet i livets slutskede. Sedan har rorelsen i
forskningen riktats mot en djupare forstaelse av sjukskoéterskornas vérld i vardandet.
Fran borjan utgick forskningen fran ett omvardnadsperspektiv sisom perspektivet ar
definjerat vid Institutionen for Halsovetenskap pa Hogskolan Vist med ett
professionsorienterat perspektiv, delstudie I (Karlsson, Roxberg, Barbosa da Silva &
Berggren, 2010). Efter métet med teorin om caritativ vard och caringtraditionen gav
det ett artikulerat teoretiskt perspektiv som syns i delstudierna II-IV: Karlsson,
Karlsson, Barbosa da Silva, Berggren och Séderlund (2013; Karlsson, Berggren, Kasén,
Wirna-Furu och Soderlund (2015); Karlsson, Kasén och Wirna-Furu (2016) samt i
kappan.
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Studierna I, II, och IV (Figur 1) dr kvalitativa studier som omfattar berattelser och
intervjuer (Kvale & Brinkman, 2009) med sjukskoterskor som vardar patienter i livets
slutskede i vardkontexter som hemmet, hospice eller palliativ vardenhet. Studie III ar
en metasyntes av etiska dilemman och etiska problem i vardandet i livets slutskede.
Efter dessa tre studier vicktes frigan om vad det dr som gor sjukskoterskor
involverade i virdandet och far dem att vilja varda méanniskor som snart ska do. Det
resulterade i att den fjarde delstudien (Figur 1) blev en induktiv studie med deduktivt
steg i syfte att fa en forstaelse av sjukskoterskors existentiella fragor i vardandet

De tva forsta induktiva studierna gav en forsta forstaelse av sjukskoterskors
upplevelser av att varda patienter i livets slutskede. Den tredje deduktiva delstudien
(Figur 1) gav en ny och annorlunda forstaelse for sjukskoterskor som vardare i
vardandet i livets slutskede. Den fjirde delstudien (Figur 1) gav en forstéelse av
sjukskoterskors existentiella fragor i vardandet i livets slutskede.

Var och en av de fyra delstudierna har genererat empirinéra antaganden (Figur 1),
som véckt nya fragor vars svar framtolkats i ljuset av Kierkegaard (2011) for att fd en
ontologisk forstaelse av vad det innebdr att varda som ménniska och vardare i
vardandets gemenskap i livets slutskede.

Forskningsetiska riktlinjer

God vetenskaplig praxis ar en forutsattning for att den vetenskapliga forskningen ska
vara etiskt godtagbar och tillforlitlig. I all forskning har dven forskaren ett eget etiskt
ansvar se till att forskningen ar av god kvalitet och moralisk godtagbar (Codex, 2015).
Statens offentliga utredningar [SOU] 1994:4 pekar pa att etisk reflektion maste vara
en del av vardagen vid forskning. Vidare, menar Eriksson (1991) att det kan finnas
hinder genom att forskaren kan forvillas av yttre normer och regler som kan leda till
distansering av den inre etiken, det egna samvetet. Lika vdl som vardandet utgors av
ett ethos gor ocksa vardvetenskapen det. Vetenskapens ethos dr barare av sanning och
beror fragor om autonomi och legitimitet (Eriksson, 2009). Autonomi innebdr frihet
att tjana “saken”, som i denna avhandling 4r vardandets sak. Med legitimitet avses att
vetenskapen fir en given plats i vetenskapssamfundet och att den respekteras avandra.
Da ethos far ange den inre legitimiteten innebdr det ansvar for sjilva “saken” och
vetenskapen (Eriksson, 2009). Studien dr genomford i enlighet med Forskningsetiska
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delegationen (TENK) (2012), Etiska riktlinjer for omvardnadsforskning i Norden
(2003) samt Helsingforsdeklarationen (2013).

Forskningsetiska kommittén vid institutionen for omvéirdnad, hélsa och kultur
Hogskolan Vst har gett sitt godkdnnande till delstudie I, II och delstudie IV. Muntligt
godkédnnande av forskningsetiska kommittén till delstudie I, skriftligt godkdnnande
av delstudie II (Dnr: 2009/232B22) och delstudie IV (Dnr: 2014/232B22). En
etikansokan gillande studien limnades 4ven till Forskningsetiska nimnden vid Abo
Akademi. Forskningsndmndens ordférande fann dock inte nidgon anledning for
Forskningsetiska nimnden vid Abo Akademi att yttra sig om forskningen. Vidare
menade ordféranden att forskningsplanen visade pa en medvetenhet om vad man bor
iaktta i studier av utsatta ménniskor. Forskningsetiska ndimnden gav alltsa inget
utlatande i saken och gav sitt godkdnnande till att forskningen kunde fortsétta enligt
planerna.

Alla deltagare i de olika delstudierna I, II och IV har fitt muntlig och skriftlig
information. I delstudie I har medforfattare (IB) ansvarat for informationen och i
delstudie IT har informationen ansvarats av medforfattare (CK). I delstudie IV har jag
sjalv (forskaren) ansvarat for informationen till verksamhetschefer och deltagare
(bilaga 1 och 2). Bearbetning och tolkning av det transkriberade materialet till
delstudierna I och II har gjorts av mig (forskaren). I delstudie I, som var frivillig
skriftlig inldmning av en berdttelse, gavs inget separat skriftligt samtycke. Den
skriftliga inlimningen var da bekriftelse pa samtycke. I delstudie II gavs bade skriftlig
och muntlig information och deltagarna fick ge muntligt samtycke.

I delstudie IV fick deltagarna ge sitt godkdnnande med ett skriftligt samtycke innan
fokusgruppsintervjuerna bdorjade. Deltagarna i de olika delstudierna har fatt
information om att deltagandet ér frivilligt och att de ndr som helst kan avbryta utan
att ange orsak samt att konfidentialitet tillforsdkrades alla deltagare. Ingen av
deltagarna i fokusgrupperna har avbrutit deltagandet vid intervjutillfallet.

12



II

FORFORSTAELSE

Det som stdr dir dndras varje stund,
bilderna retuscherar sig sjilva, orden
fimrar. En svallvig rullar

genom hela texten, den foljs av
ndsta svallvdg, och nasta...
(Transtromer, 2011, s. 277)

I detta avsnitt presenteras forforstaelsen utifrin Gadamers (2010)* hermeneutiska
filosofi samt inneborden av de begrepp som har betydelse for studien. Forforstaelse
och férdomar ar nagot som &r positivt som ska anviandas och en 6ppenhet f6r dem
mojliggor en forstaelse och ett steg nairmare sanningen (Helenius, 1990; Shaaning,
2010).

Forforstaelsen dr den praktiskt verksamma delen i hermeneutik och handlar om att
bilda en uppfattning om det som studeras. For att na basta mojliga forstaelse galler det
att kunna se helhet och delar och deras inre sammanhang (Helenius, 1990). Forstaelse
ar en process dér tva horisonter smalter samman, det forflutna med nutidens horisont.
Inom hermeneutiken ar det viktigt att klargora egna fordomar och forforstaelse for att
kunna erkdnna och reflektera 6ver utmarkande egenskaper av det som vill siga oss
nagot. Det dr forst ndr man blir uppmarksam och medveten om férdomen som det
gar att erkdnna och reflektera 6ver den som nagot som vill tala till en. Den egna
fordomen blir satt pé spel ndr den sjélv star pa spel (Gadamer, 2010 s. 337-338). Mina
féordomar om forskningsobjektet som funnits i mitt medvetande som kan ha kommit
pa spel har varit svéra att synliggora. Att redogéra for min forforstéelse, det som ryms
inom mitt synfélt, far utgéra den horisont vilket denna studie har utgangspunkt i och
som kan dppna for ny eller annorlunda forstaelse.

* Gadamers (2010) utgéva anvinds, ursprungsupplagan ar fran ar 1960
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Intresset for vardande i livets slutskede har alltid funnits och borjade med en
magisteruppsats som genomfordes i kliniskt arbete som sjukskoterska i ett projekt, for
att utveckla vardandet av patienter som vardades i livets slutskede. Det var inte aktuellt
att utfora forskning pa patienter dad de &r ytterst sarbara manniskor. Men med
erfarenheten av hur sarbara vardare i vardandet av patienter i livets slutskede 6kade
intresset och engagemanget for védrdarna som mainniskor. Magisteruppsatsen
handlade om sjukskdterskors upplevelser av goda vardsituationer i palliativ vard som
sedan resulterade i en artikel (Karlsson & Sandén, 2007).

Material fanns pa institutionen vid Hogskolan Vst och resulterade i tvd artiklar
(Karlsson et al., 2010; Karlsson et al, 2013) och samtidigt borjade jag ldsa
forskarutbildningskurser i Sverige. Men jag saknade en helhet i perspektivet efter att
ha tagit del av olika teoretiska perspektiv inom forskningen. Fran borjan var fokus pa
induktion och att gora lagesbeskrivning av sjukskoterskors upplevelser av etiska
dilemman och etiska problem. Mitt seende forandrades i motet med den caritativa
teorin och i efterhand kan jag se hur de tva forsta delstudierna handlar om
sjukskoterskor som profession, deras upplevelser och erfarenheter i klinisk
verksamhet, de yttre formerna. I de tva forsta delstudierna ar tolkningen rationell och
empirindra och ger en bild av hur vardarna beskriver fenomenet. Forforstéelsen av
avhandlingen bérjade genom de tva forsta induktiva studierna.

Den tredje delstudien, som var deduktiv, gav djupare forstéelse av sjukskoterskor i
vardandet i livets slutskede. Forforstaelsen fordjupades ytterligare efter den fjarde
induktiva delstudien med ett deduktivt steg. Alla dessa fyra delstudier tillsammans gav
en bredd av sjukskoterskors upplevelser av vardande i livets slutskede infér den
slutliga tolkningen i avhandlingen. Det 4r forst genom de tvé senare delstudierna som
forstaelsen narmar sig hur det dr att vara virdare och varda ménniskor i livets
slutskede. Det har varit en utmaning att bade avstd och inte avsta frdn det gamla
synsdttet och samtidigt ldra ett nytt seende. Seendet i denna forskning har gatt fran ett
seende utgaende fran professionen (nursing) till ett seende utgaende fran manniskan
(caring). Att byta perspektiv betyder inte att avsta fran det gamla perspektivet men att
det synsittet alltmer kommer i bakgrunden i relation till det nya (Eriksson, 1991).

Framvixten av forskarparadigmet har gatt via forstaelse fran tolkningarna av de olika
delstudierna, fran delar till helhet och fran helhet till delar, frdn tolkning till forstaelse,
fran empiri till teori. Men forstaelsens riktning har varit att fa ett inseende i vrdarnas
verkliga verklighet.
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Da jag tog del av traditionen vid Abo Akademi blev jag uppmirksam pa och medveten
om min férdom, och min egen forforstaelse sattes pa spel. Med grund i forforstaelsen
har jag kunnat reflektera och erkdnna vilka egenskaper som utmirker sig i
forskningen. Genom att jag har latit texten fa tala har det lett till att forskningsplanen
har omarbetats. Fran borjan utgick forskningplanen fran ett omvardnadsperspektiv
och den yttre etiken for att senare komma narmare det vardvetenskapliga perspektivet
och den inre etiken. Genom forforstéelse i den yttre etiken och sjukskoterska som
profession har utmarkande egenskaper blivit framtradande. Egenskaper som bidragit
till att rorelsen har gatt mot den inre etiken.

Rorelsen i forforstaelsen har dndrats och fordjupats efter de enskilda delstudiernas
genomforande. Efter lasning av texter och delstudiernas genomforande har jag gatt
fran klarhet till klarhet och det har skapat min hermeneutiska rorelse som forskare. I
sokandet har nya fragestéllningar formulerats pa grund av att forforstaelsen och mitt
teoretiska perspektiv har forandrats. Genom delarna och deras inre ssmmanhang som
delstudierna  representerar  har  helheten  kunnat formas och en
horisontsammansmaltning dgt rum. Det dr genom de olika delstudierna som mitt
seende och min horisont har dndrats till att se utéver och bortom, inte i avsikt att se
bort fran det som tidigare fanns ndra utan for att se béttre innanfor en storre helhet
(Gadamer, 1997; 2010). Forskningsparadigmet har utvecklats genom de olika
delstudierna. Min forforstaelse har rort sig fran att inledningsvis i forskningen
fokusera pa etiska dilemman och etiska problem i palliativ vard till virdande i livets
slutskede och till vardandets etik.

Forstaelse av begrepp

Livets slut och doden har i alla tider engagerat méanniskor fran antiken, medeltiden
och fram till var samtid (Qvarnstrom, 1993). Bade nationellt och internationellt har
vard av déende tidigare benimnts som terminal vird. Aret 1987 borjade begreppet
terminal bytas ut mot begreppet palliativ. Palliativ kommer fran det latinska ordet
pallium som betyder mantel, manteln star som symbol for lindrande atgérder.
Palliativ vard innebir inte enbart vard i livets slutskede utan giller all vard som inte
ar kurativ (Beck-Friis & Strang, 2012). Virldshélsoorganisationen [WHO] (2002)
definierar palliativ vard som ett forhallningssitt i syfte att forbattra livskvaliteten for
bade patienter och nérstaende ndr forviantningarna pa sjukdom inte ldngre dr att bota.
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Malet i palliativ vard ér att forebygga och lindra lidande genom att tidigt identifiera,
beddéma och behandla smirta och andra problem som fysiska, psykiska, sociala och
andliga. Det innebér dven att ge stod till narstdende i deras sorgearbete (WHO, 2002).
I den svenska Socialstyrelsens termbank (2015) definieras palliativ vard i livets
slutskede den vard som ges under patientens sista tid i livet ndar malet med varden dr
att lindra lidande och framja livskvalitet.

I ett vardvetenskapligt perspektiv anvdnds och utvecklas grundbegrepp, och
begreppet palliativ vard ér saledes inget grundbegrepp inom vardvetenskap. Palliativ
vard dr ett relativt nytt begrepp och innefattar olika perspektiv och ett uttryck som
ofta anvands av professionerna. Inom den vardvetenskapliga traditionen med dess
caringperspektiv omfattas vardandet av grundbegreppen evighet och oédndlighet, ett
vardande i tro, hopp och kirlek genom ansa, leka och ldra (Lindstrom et al., 2010).
Genom att se mdnniskan som evig och odndlig s& ar det jordiska livet en del av allt liv.

I avhandlingen anvédnds begreppen etiska dilemman och etiska problem vilka hinférs
till sjukskoterskors upplevelser i vardandet av patienter i livets slutskede. Aven om det
inte gors nagon skillnad pa etiska dilemman och etiska problem i avhandlingen, sa
kan det vara viktigt for forstaelsen hur rorelsen har gatt genom de olika delstudierna
fran etiska dilemman och etiska problem till vardandets etik.

Enligt Nationalencyklopedin (u.a.) hdrror begreppet etik fran grekiskans éthiko’s som
har med karaktédr, moral och sed att gora. Hur vardarna ar i sin vardande funktion ér
av betydelse for hur ménniskan i livets slutskede kan forsonas med det som varit, fa
mojligheter att avsluta livet och forbereda sig infér doden. Etik kan karakteriseras som
en medvetenhet om den andres lidande och det &r i kénsligheten for den andra
personens sarbarhet som det skapas en relation vilket ger ndring i relationen (Lévinas,
1993). Vardares formaéga att identifiera etiska dilemman och att skapa en relation med
patienten, och pé patientens vagnar vara en foresprakare i viljan att hjélpa och stodja
patienten till ett sjdlvstindigt beslut dr av betydelse (Berggren, 2005). Har kan
vardarens juridiska ansvar enligt lagar och forfattningar stillas mot vardarens
moraliska ansvar (Berggren, 2009).

Engstrom (2013) beskriver etik utifrdn tre olika aspekter. Den forsta aspekten
innefattar etiska fragestdllningar och etiska problem och handlar om situationer dar
det finns olika alternativ att handla och dér fragan om vad som &r ritt star i fokus.
Reflektioner utifran denna aspekt utgar vanligtvis frin moralfilosofiska tankegangar:
Teleologisk etik (nyttoetik), ddr den ratta konsekvensen av handlandet star i fokus och
deontologisk etik (pliktetik), dar handlingen &r i fokus och gjorts enligt géllande norm
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eller plikt. Den andra aspekten av etik handlar om vardaren som den handlande och
hur vardarens dygder blir framtriddande i vardandet, det vill siga de egenskaper som
utmarker en god ménniska. Den tredje aspekten handlar om ménniskosyn och etikens
ursprung, med betoning pa vad som hédnder innan etiska teorier och principer
kommer in i ssammanhanget. Fokus i denna aspekt ar métet och dess forutsattningar
etiskt och existentiellt. Bioetiken har historiskt sett fokuserat pa den forsta aspekten,
vad som dr rdtt i en viss situation. De tre olika aspekterna av etik utesluter inte
varandra och i etiska diskussioner kan det vara av varde att klargora vilken sorts etisk
fraga som star i fokus (Engstrom, 2013).

Lantz (1995) skiljer pé tre etiska problem ndmligen frestelse, osakerhet och konflikt.
Frestelse dr att vara medveten om vad som dr det ritta alternativet men av andra
orsaker inte vilja det alternativet. Osdkerhet innebdr att ha otillracklig kunskap om
lampligheten av alternativet dar rdtt eller plikt, och darfér inte kunna agera
sjalvstandigt. I en etisk konflikt finns det alltid tva alternativ dir det stir mellan att
utfora en viss atgard eller avsta fran att gora det och i en starkare konflikt kan
handlingarna ha lika starka etiska skl (Lantz, 1995).

Eriksson (1995) skiljer pa sjdlva vardarbetets etik och vardandets etik. Vardarbetets
etik kan ses som en nursingetik och vardandets etik som en caringetik. En nursingetik
ar tekniskt mojlig att fullborda emedan en caringetik kriaver djupare liggande
personliga motiv for att kunna fullf6lja (Eriksson, 1995). Vardarbetets etik handlar
om etiska regler och principer som guidar vardarna i deras arbete och beslut. Det ar
caringetiken som ér kdrnan i nursingetiken. For att ga in i en vardrelation fordras i
den vardande etiken att vardare dr villiga att offra nagot av sig sjdlva och har viljan att
gora det goda och att se médnniskan med respekt med en absolut viardighet (Lindstrom
et al., 2010). Efter att ha fatt en djupare forstaelse av vardandets etik framstod att de
tva forsta delstudierna handlat om etiken i professionen, att som vardare klara av allt
det minskliga som moter dem. Den etik som nu steg fram var en etik med djupare
motiv hos vdrdarna och dé dr vardandets etik naturligt som grund for studien.

Inom vardandet ér stravan efter god vard bunden till den etik som beror det personliga
motet mellan patient och vardare. Vardandets etik uppstar nér patient och vardare
vidror varandra pé ett satt att det blir en samvetsfraga (Eriksson, 1995). Det ska inte
jamforas med samvetsfragor som kan leda till stress for vardare nér de hindras att gora
det goda for patienten pa grund av yttre hinder. Yttre hinder &r till exempel ndr
vardare kidnner sig of6rmogna att lindra patientens lidande pa grund av att de inte har
tillracklig kunskap, stod, tid, eller ndr de stills infor olika krav och forvintningar fran
patienter, anhdriga och andra medarbetare (Ericson-Lidman, Norberg, Persson &
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Strandberg, 2013). Samvetet inom vardandets etik 4r relaterat till att hjalpa vardaren

gora det som ar gott for patienten och forhindra att gora det som ér ont (Eriksson,

1995). Etiska fragor pa en ontologisk niva anknyter till synen pd méanniskan eller

patienten och hur vérdare relaterar sig sjilva till patienten samt hallningen till
patienten och vardandet (Eriksson, 1995).

Nedan presenteras vardvetenskapliga begrepp av betydelse i avhandlingen, sasom de

har utvecklats vid enheten for vardvetenskap vid Abo Akademi och Erikssons

caritativa teori:

Att tjana ménniskan innebdr i vardandet att finnas till for den andre och
hjélpa i en anda av kérlek (Lindstrom et al., 2010)

Axiom och teser dr ontologiska grundantaganden som Erikssons caritativa
teori bygger pa och handlar inom véardvetenskapen om ménniskans bild av
vdrlden och synen pé den vérdande kulturen (Eriksson, 2003). Axiom och
teser utgor tillsammans vardvetenskapens ontologi och dr dven grunden for
epistemologin (Eriksson & Lindstrom, 2009).

Caritas betyder karlek och barmhirtighet och ér det grundldggande motivet
for vardandet (Lindstrom et. al., 2010). Caritaskarlek dr en vinskapskérlek
(Eriksson, 1990 s. 50).

Ethos ér ontologi och innebér tanken om kirlek och barmhartighet med
aktning och vordnad fér méanniskans helighet och vdrdighet, det vill siga
caritas. Ethos 4r médnniskans allra innersta rum (Eriksson, 2003).

Hilsans inre rum betyder att det inom ménniskan finns de goda krafterna och
ddr glddjen och ljuset dominerar (Warna-Furu, 2014).

Ontologisk evidens innebar att synliggora det som dr sant, skont och gott
(Eriksson, 2009). Det ér nir den sanna verkligheten blir framtrddande och
synlig i relation till det som &r gott for patienten samt vad som &r vardande,
och kidnnetecknas som det meningsbdrande och bestdende i vardandet
(Eriksson & Nordman, 2004). Det som &r evident blir synligt i tanke (vilket
relateras till tinkandet), ethos (hjértats tilltal) och de vardande garningarna
ar konsten (handen) (Eriksson, 2012).

Vardande innebar en process i tillblivelse som leder till en allt djupare helhet
(Soderlund, 2012) och kidnnetecknas av ett liv dir det finns en rorelse, en
stravan, riktning och en oro (Nystrom, 2014).

Verkliga verkligheten dr en verklighet som géar utover det manniskan upplever
och striacker sig bortom det som ar direkt uppenbart (Eriksson, 2009).
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Viérdvetenskapliga teoretiska utgangspunkter

Vardvetenskapen som akademisk disciplin innebér ontologiska, epistemologiska och
metodologiska stillningstaganden (Eriksson, 2001; Eriksson & Lindstrom, 1999).
Vardvetenskap som humanvetenskap innebér att forskaren intar ett perspektiv, som
studerar manniskan i forhallande till liv och dod, hilsa och lidande samt soker efter
det sanna, det skona och det goda vardandet (Eriksson, 2001; 2009). Ontologiska
grundantaganden inom vardvetenskapen handlar om méanniskans bild av varlden och
synen pa den vardande kulturen (Eriksson, 2003). Grundantaganden &r végledande i
forskningen for att kunna na en djupare forstéelse av den verkliga verkligheten
(Eriksson, Nordman & Myllymiki, 1999). De grundantaganden som presenterades av
Eriksson (2001; 2002) utvecklades senare av Lindstrom et al. (2010) till axiom och
teser. Axiom och teser utgér tillsammans vardvetenskapens ontologi och darmed ar
de dven grunden for epistemologin (Eriksson & Lindstrom, 2009).

Axiom och teser av betydelse for studien

Nedan presenteras forskningens ontologiska grundantaganden, axiom och teser. Det
forsta axiomet som denna avhandling har utgangspunkt i &r Manniskan ar i grunden
helig, manniskans virdighet innebdr att inneha det manskliga ambetet, att tjina i
kirlek, att finnas till for den andra (Lindstrom et al., 2010 s. 197). Kirlek, ansvar och
barmhirtighet aterskapas standigt och dr utformade i den vardande kulturen, den
vardande relationen och vid varje aktivitet i vardandet som strévar efter att forverkliga
nagon form av vardande handling (Eriksson & Lindstrom, 2003). Alla manniskor har
lika virde och dr okrankbara, eftersom alla manniskor har en inneboende helighet
(Eriksson, 2001). Absolut virdighet betyder att médnniskan har en inre frihet och
ansvar bade for sitt eget och andras liv (Edlund, 2003; Eriksson, 2001). Manniskans
absoluta virdighet som ontologi och den inre dimensionen ar fri fran virderingar.
Relativ vardighet ar den yttre dimensionen som kan paverkas av den kultur och det
sammanhang méinniskan befinner sig i (Edlund, 2002).

Lévinas (1993) menar att det ar i kdnsligheten for den andra personens sédrbarhet som
det skapas en relation och som kan ge néring &t relationen. Att vardaren ar kallad
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innebdr att vara vardig att tjana i kdrlek och barmhartighet. Vardare gor ett etiskt
stallningstagande och har ett ansvar dé de ar kallade (Eriksson, 2001).

Axiomet Ménniskan dr i grunden helig, manniskans vardighet innebar att inneha det
manskliga dmbetet, att tjdna i kdrlek, att finnas till for den andra (Lindstrom et al.,
2010 s. 197). Det innebir i denna avhandling att utgé fran vardarna som manniskor
med en inneboende helighet med lika virde samt att de ar okrankbara. Friheten dr en
del av virdigheten som innebar att kunna géra egna val men ocksa ha ratten att skydda
sig mot inkrdktare. Vardare i virdandet virnar om minniskans absoluta vardighet
och pa ett osjélviskt sitt hjalper patienten. Vardare har inte bara ansvar for andras liv
utan ocksa ansvar for sitt eget liv da vardandet i livets slutskede kan vécka egna fragor
om hur det ér att vara médnniska, som vardare kan behéva hantera.

Det andra axiomet dr Gemenskap ar grunden for all mansklighet, manniskan ar i
grunden inbérdes forbunden i en gemenskap till en abstrakt och/eller konkret andra
(Lindstrom et al., 2010 s. 197). I denna studie innebér det att forstd att grunden for all
mansklighet ar gemenskap. Vardarna kan ses som forenade i 6msesidig gemenskap
med patienterna i livets slutskede, den konkreta andra. Gemenskapen med den
abstrakta andra blir synlig da tankar om livet och déden gors ndrvarande i vdrdarnas
varld genom vardandet. En hel méanniska framtrader i sin unikhet i relation med
manniskor och till en abstrakt andra (Eriksson, 2001).

Det ar kirleken som gor det mojligt for méanniskan att kinna medlidande och kunna
forenas i en gemenskap med andra. Det kan ge trost veta att det finns nagon som kan
folja med pa vigen om lidandet blir f6r outhérdligt (Eriksson, 1994). Med en grund i
den inbordes forbundna gemenskapen med den konkreta andra eller abstrakta andra
kan innebdra ett vixande som ménniska, och det goda kan visa sig i vardandets
gemenskap.

En vardgemenskap kdnnetecknas av en djup mansklig gemenskap, en gemenskap dar
manniskor vidror varandra i deras innersta (Eriksson, 1992; 1997; Lindstrom et al.,
2010). Vardandets meningssammanhang utgors av att kunna gora nagot gott for
ndgon annan och att det innehaller bade glidje och smirta. Den vardande
gemenskapen karaktériseras av ett méte i tid och rum i en absolut ndrvaro, en kreativ
gemenskap ddar det finns vdrme, nérhet, respekt, érlighet, tolerans och vila.
Vardandets gemenskap dr killan till styrka och mening i vardandet. Den kan inte tas
for given utan forutsitter en medveten strévan till att en gemenskap uppnas (Eriksson,
1992; Lindstrom et al., 2010). Det forutsatter ocksa att bli inbjuden och mottagen i
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gemenskapen (Eriksson, 1995). I den vardande gemenskapen skapas forutsittningar
for manniskans vardande (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012).

Det tredje axiomet som denna studie har utgangspunkt i dr Manniskan lever i en
verklighet som karaktiriseras av ett mysterium, oandlighet och evighet (Lindstrom et
al., 2010 s. 197). Avhandlingen har utgangspunkt i vardandet i livets slutskede dar
manniskans mysterium blir framtrddande samt inkluderas det manskliga livet i dess
odandlighet och evighet. Virdaren och ménniskan ér i tillblivelse, mellan ett varande
och ett icke varande, i odndlighet och evighet. Vardare som manniskor kan komma i
ett livslidande ndr de véardar patienter i livets slutskede da livets mysterium
aktualiseras. Lidandet kan sakna mening men genom férsoning kan lidandet bli
uthérdligt och leda till ett vixande som ménniska (Lindstrom et al., 2010). Gadamer
(2000) menar att forsoning ér en av de djupaste erfarenheter méanniskan kan gora.
Forsoning uttrycker nagot av den sanna, inneboende historiciteten och om
mojligheten till vaxt. Vidare, menar Gadamer (2000) att det endast dr forsoning som
kan 6vervinna det annorlunda, som dodligheten utgor, det oaterkalleliga som skiljer
ménniskorna fran varandra. Genom f6rsoning kan ménniskan hoéjas till en
forunderlig verklighet som ett liv och ett tinkande i gemenskap innebar. Att
manniskan kan komma i rorelse i vardandet i livets slutskede ar forstaeligt och ger i
denna avhandling en 6kad forstaelse av vardarna som ménniskor.

Med en forstaelse av dessa tre axioms betydelse for det teoretiska perspektivet foljer
det naturligt med tesen vdrdgemenskap utgér vardandets meningssammanhang och
har sitt ursprung fran kirlekens, ansvarets, och offrandets ethos, nimligen en caritativ
etik (Lindstrom et al., s. 197). Det dr vardgemenskapen som ger kraft och mening i
vardandet, en inre kraft som tillater att vardarnas inre far styra. En sadan gemenskap
kan vara helande for bade vardare och patienter, och vara vagen till ett inre liv i frihet
och harmoni. Genom vardandets gemenskap vaknar vardarnas inre drivkraft som gor
att de bade vill och tar ansvar for att gora det basta for patienterna i livets slutskede.
En gemenskap som kan bidra till att vdrdarna vander inat till sitt eget sjélv vilket kan
bidra till ett vardande mot frihet och harmoni.
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Ethos

Bade vardandet och vardvetenskapen ar barare av ett ethos, som soker en forstaelse
for manniskans hilsa och lidande samt livet och doden (Eriksson, 2001; Eriksson &
Lindstrom, 2003; 2009; Lindstrom et al., 2010). Ethos 4r ontologi och innebér tanken
om kirlek och barmhirtighet med aktning och vordnad f6r minniskans helighet och
vardighet, det vill sdga caritas (Eriksson, 2003). I en klinisk situation innebér ethos att
vardaren tar ansvar och vdrnar om patientens virdighet och att det goda vardandet
blir uppenbart (evident) (Eriksson, 2012). Kemp (1991) menar att ethos star fér hem,
ett hem som manniskan kan finna trygghet och styrka i och som ger skydd och vila.
Det ar ocksa ethos som gor méanniskan lyhord for vad den inre rosten vill sdga (Kemp,
1991). Om vardare lyssnar till sitt ethos i vardandet av patienter i livets slutskede blir
den inre etiken vdgledande i vardandet och kan oka friheten att gora etiska val.

Ethos dr ndgot som finns bortom etiken och dr manniskans allra innersta rum, vilket
gor att det aldrig fullstandigt gér att forstd den andra. I ethos finns ett inre bor som ér
kérlekens appell, vilken ménniskan utvecklar i sitt inre. Det &r nir manniskan blir
bildad som ethos och etik kan bli ett. Nar ménniskan har omsatt teori i sitt ethos blir
det synligt i hallningen och hon far en karaktdr som utstralar claritas, en inre kraft och
gladje (Eriksson, 2003). Om vardare ges mojlighet att utveckla sitt ethos far vardaren
ett personligt kunnande i vardandet av patienter i livets slutskede, vilket kan utgora
kraft och gladje i vardandet.

Det dr genom ethos som forstielsen viaxer fram. En verklig forstaelse ar att forsta
ménniskan som en hemlig skrift och handlar om méanniskans helighet och absoluta
vardighet. Glimtar frdn den hemliga skriften som finns dold i ménniskans kropp, sjdl
och ande kan uppenbaras genom berittelsen (Eriksson, 2003). Genom att vardare
utvecklar sitt ethos vaxer den verkliga forstaelsen av méanniskans helighet och absoluta
vardighet fram och vérdare kan fa en glimt av patientens hemliga skrift i livets
slutskede.

Att vara barare av ethos innebdr att vara seende infor det som ér obekant och vaga
mota det okdnda, och det som 6gat har sett och forstatt leder till ett ansvar (Eriksson,
2009). For att kunna hivda sig och sta upp for det som &r gott for den enskilda
ménniskan behdver minniskan vara medveten om bade det som &r ont och det som
ar gott. Ethos blir synligt genom ord och handlingar. Det ar ethos och etik som gor att
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ménniskan blir seende och vaken och som gor att méanniskan kan fa ett nytt inseende
i en verklighet som tidigare varit dold (Eriksson, 2003). Ethos gor vardare seende och
vakna i vardandet av patienter i livets slutskede.

For denna studie innebér det att forskningen ar bérare av ethos som vardegrund.
Ethos som grundlaggande tonart i forskningen innebar ocksé att som forskare vara
lyhord for hjartats inre rst och vara 6ppen for det heliga och eviga som kan 6ppna
tor en ny verklighet.

Vardvetenskap syftar till att tjdna méanniskan. Att vara i ménniskans tjanst i
vardandets gemenskap i livets slutskede kan innebdra att vardares egna tankar om liv
och d6éd kan komma att sdttas pa spel. Denna studie har siktet pa att tjina ménniskan,
synliggora det som dr sant, skont och gott for att ge evidens &t vad det innebir att
varda som méanniska och vardare i vardandets gemenskap.

Epistemologiska och metodologiska utgangspunkter

Vardvetenskap ar en humanvetenskap och ser pd manniskan som en enhet med en
vid vérldsbild. Systematisk vardvetenskap som grundforskning inom den vardande
etiken ska svara pa vad det goda virdandet dr (Eriksson et al., 1999). Inom
vardvetenskap dr den inre ordningen av betydelse, dess ontologi. En vetenskap ska
forsoka skapa ordning och begriplighet i virlden. Det inkluderar en grundforskning
och framsta syftet i en vetenskap &r sokandet efter sanning och evidens. En autonom
vardvetenskap har kunskap om det som édr sjilva kdrnan i vardandet och ar inte
knuten till nagon specifik profession (Eriksson, 2002). Att vilja sjukskoterskor som
vardar patienter i livets slutskede som informanter kdndes som ett viktigt val for att fa
forstaelse av att varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap.
Sjukskoterskor dr ndra patienten och nidrstiende, sjukskoterskor har ansvar i
vardandet och det stills bade yttre och inre krav i vardandet av patienter i deras
forandrade livssituation. Valet att utga fran vardandet i livets slutskede som klinisk
kontext beror péd att det dr en kontext som ror vid ménniskans inre och stiller
minniskans existens pa spel oavsett om det dr som vardare, patient eller nirstaende.

Vardvetenskap kan ses bdra ett l6fte till patienten om att bidra med kunskap for att
torverkliga vardandets mission. Vardandet utgér vardvetenskapens kunskapsobjekt
och forskningen inriktas mot sjdlva saken” (Eriksson & Lindstrom, 2009). Den
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ontologiska evidensen innebdr att vardandets kdrna och primdrsubstansen
ménniskan med kropp, sjal och ande samt lidande, virdande, seende synliggors i
tanke, ord, héllning och handling som kan péverka den vardande kulturen (Eriksson,
2009). I denna studie innebédr den ontologiska evidensen att synliggora vad det
innebdr att varda som mainniska och vardare i vardandets gemenskap i livets
slutskede. Synliggorandet av denna evidens kan paverka vardares hallning till
patienter och den vérdande kulturen.

Vardvetenskapens ontologi och epistemologi ar hermeneutisk, och hermeneutiken
kan hjlpa till att 6ppna for tinkande och tolkning som kan ga bortom de befintliga
kunskaperna och Oppna for forstielse av den vardande verkligheten (Eriksson &
Lindstrom, 2007). Etiken kommer fore ontologin, och med hjélp av hermeneutiken
kan det gd att na en djupare forstaelse av vardarna, ett inseende i den komplexa
vardverkligheten dér bilder av médnniskans vara framstills (Eriksson & Lindstrom,
2007). Det dr Gadamers (1997; 2008; 2010) filosofiska hermeneutik som ligger till
grund for tolkandet av de fyra delstudierna. Gadamers (1997; 2008; 2010) filosofiska
hermeneutik knyter begreppet kunskap till bildning och inte till vetenskapliga
metoder. Bildning stir for kunskapens och kulturens ethos och anger tonen fér den
klangbotten som finns inom caringtraditionen. Nar kunskap forenas med ett ethos
uppstar bildning, med vilket menas att nagot gors till ens eget, det blir en tillignelse
(Eriksson, 2009).

Eftersom det i hermeneutiken inte finns nagon bestdmd metod ar det forskningens
riktning med foérankring i ethos och ontologin, som ér vigledande. Det dr den vunna
forstaelsen i sjdlva saken som avgér om metoden blir giltig (Eriksson & Lindstrom,
2007). Denna studie kan placeras inom den systematiska virdvetenskapen. Studien
handlar om vad det innebér att varda som minniska och vardare i vardandets
gemenskap. Det ér i den vardande etiken med grund i ethos dir det goda finns och
det dr genom vad-fragan som forskningen kan antas bidra till utveckling av den
ontologiska etiken inom vardvetenskap.

Den kliniska vardvetenskapens forsknings- och kunskapsobjekt bestar av teorikérna,
fundament och tre aspekter pa verkligheten vilka ar den verkliga verkligheten, den
empiriska verkligheten och praxis som verklighet (Eriksson & Lindstrom, 2003).
Praxis som verklighet dr det som &r och inte nagot som erfars eller upplevs. Det ar
inne i teorikirnan som den djupaste meningen i vetenskapen finns. Den kliniska
vardvetenskapens fundament och forstielsehorisont utgérs av den systematiska
vardvetenskapen. Fundamentet dr det som &r vardande och som bdr pa en etisk
potential. D4 teorikdrnan leds in i den verkliga verkligheten och bidrar till en
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betydelseupplevelse sker ett 6ppnande for en djupare forstaelse, som pé ett nytt sitt
begriper och inbegriper verkligheten. Den verkliga verkligheten bédr pa mysteriets
outsinliga drag ddr existens och transcendens relaterar till varandra och dar
oandligheten far framtrada (Eriksson & Lindstrom, 2003). Denna studies
forstaelsehorisont startar i den empiriska vardverkligheten genom delstudierna I, II,
III och IV. Forskningsobjektet utgors av vardandets gemenskap i livets slutskede.
Genom dialog med Kierkegaards (2011) texter kan en djupare ontologisk forstaelse
om vardandet som ménniska nas. Vad det innebar att varda som minniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede kan slutligen bidra med substans for
den fortsatta utvecklingen inom den systematiska vardvetenskapen.

Tolkningsmonster

Induktionen i studien innebdr en ldgesbestdmning utifran den empiriska verkligheten,
vilket utgor en aspekt av den kliniska vardvetenskapen (Eriksson & Lindstrom, 2003).
I denna studie innebdr det en lagesbestimning utifran vardares upplevelser i
vardandet baserad péa vardares utsagor om sina upplevelser av etiska dilemman och
etiska problem vid vardande av patienter i livets slutskede. Deduktionen i studien
innebér teoriladdning av de empirindra antaganden, som mojliggér en djupare
tolknings- och forstaelseniva som pa ett nytt och annorlunda sitt begriper och
inbegriper vad det innebdr att varda som minniska och véardare i vardandets
gemenskap (jfr Eriksson & Lindstrom, 2003). Det betyder i denna studie att se nya
mojligheter och gora en nytolkning utifran resultatet fran de olika delstudierna med
hjdlp av utvalda texter av den danske filosofen Soren Kierkegaard. Men ocksé
medvetenheten om att den valda teorin inte kan inbegripa alla upplevelser. Med
teoriladdning menas att det empiriska materialet laddas med den valda teorin
samtidigt som det empiriska materialet utvecklar teorin (jfr Alvesson & Skoldberg,
2007; Lindholm, 1998). Teoriladdning i denna studie innebér att varje enskild fraga
som stiger fram i nytolkningen av de fyra delstudiernas empirinira antaganden stalls
till Kierkegaards (2011) text. I dialogen med texten soks svaren till de olika fragorna
och hur det kan forstas. Med hjalp av den 6kade forstaelsen fran empirin formuleras
antaganden utifrdn vad som stigit fram i tolkningen av de olika delstudierna. Sedan
laddas de empirindra antaganden som framkommit med ett teoretiskt resonemang
utifran utvalda texter av Kierkegaard (2011) for att fa en ontologisk forstaelse for vad
det innebdr att varda som madnniska och vardare i vardandets gemenskap. Den

25



vardande substansen framtrider i form av empirindra antaganden vad det kan
innebdra att varda som vardare och ménniska i vardandets gemenskap. Genom en
abduktion visas nya mojligheter om vad det innebdr att varda som ménniska och
vardare i vardandets gemenskap (jfr Eriksson & Lindstrom, 2003; Raholm, 2010).
Abduktionen i studien innebdr att den teoriladdade empirin sétts in i ett
vardvetenskapligt perspektiv i form av en teorimodell. Byggandet av teorimodellen
sker genom samspelet mellan induktion och deduktion, genom byggstenar fran de
olika delstudierna, de empirindra antaganden och Kierkegaards texter. Antaganden
om vardandet som méanniska och vardare formas abduktivt ur teorimodellen (jfr
Alvesson & Skoldberg, 2007; Eriksson & Lindstrom, 2003).
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Forskningsoversikt

De tva forsta delstudierna i avhandlingen handlade om sjukskéterskors upplevelser av
etiska dilemman och etiska problem i vardandet i livets slutskede (Karlsson et al.,
2010; Karlsson et al., 2013). I den tredje delstudien (Karlsson et al., 2015) som dr en
metasyntes handlar om sjukskoterskors upplevelser av etiska dilemman och etiska
problem i viardandet i livets slutskede. I den tredje delstudien ingar kvalitativa studier
publicerade fran ar 1998 till maj ar 2013 och dir framkom det hur involverade
sjukskoterskor dr i vardandet. Efter den tredje delstudien vicktes oron over vilka
existentiella fragor som sjukskoéterskor stélls infor i vardandets gemenskap i livets
slutskede. I den fjarde delstudien (Karlsson et al., 2016) soktes darfor forstielse for
sjukskoterskors existentiella fragor i virdandet. Efter delstudie IV vécktes fragan om
hur det &r att vara minniska och vardare. Denna forskningsoversikt soker darfor
forstaelse av hur det dr att vara ménniska och vérdare oberoende av vardandets
sammanhang. Den systematiska litteratursokningen gestaltas i Tabell 1, som
overskadligt visar sokhistorik gillande databaser, tidsperspektiv, begransningar,
sokord samt antal funna och inkluderade artiklar.

Tabell 1. Sokhistorik

Databaser | Tids Begrinsningar Sokord Artiklar
perspektiv
Academic | sokningen | engelska eller caring and sammanlagt 44
Search utfordes svenska, vuxna, | connectedness | antal artiklar i
Elite, under ingen and nurse- Academic
Cinahl, varen och | begransning i patient Search Elite,
Eric, sommaren | artal relation Cinahl, Eric,
Medline, 2015 . Medline,
Science communion Science Direct
Direct and nurse-
patient 14 artiklar
relation* and inkluderades
caring publicerade
mellan &ren
2002 och 2013
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Inklusionskriterier i denna forskningsoversikt (Tabell 1) har varit sjukskoterskor i
olika virdande sammanhang dér det pa nagot sitt kunde relateras till hur det ar att
vara manniska och vardare. Exklusionskriterier var barn och sammanhang som inte
hade anknytning till vardande.

En systematisk litteratursokning gjordes i EBSCO host i foljande databaser: Academic
Search Elite, Cinahl, Eric, Medline och ScienceDirect. S6kord som fran bdorjan
anvandes var nurses as fellow human being, fellow human being, nurse, nurse-patient
relations, communion, connectedness, presence, compassion, caring i olika
kombinationer samt anvindes boolesk soklogik och trunkering. Sokningen i
Academic Search Elite, Cinahl, Eric, Medline och Science Direct resulterade i 44 antal
triffar. De sokord som gav resultat i sokningen i databaserna Academic Search Elite,
Cinahl, Eric, Medline, och ScienceDirect var sokorden caring and connectedness and
nurse-patient relation i en kombination, och i den andra kombinationen av s6kord
var det communion and nurse-patient relation* and caring som gav resultat. Efter
genomldsning av de 44 artiklarnas abstrakt exkluderades i forsta skedet 18 artiklar. De
aterstdende 26 artiklar lastes i sin helhet varav 12 artiklar exkluderades som inte var
relevanta for studien. Det resulterade i 14 artiklar som ansags kunna inkluderas i
avhandlingen. De inkluderade studierna var publicerade nationellt och internationellt
vilka anses ha betydelse for syftet med avhandlingen. Vissa artiklar aterkom i de olika
sokningarna och exkluderades pa grund av det. En bibliotekarie har varit behjélplig i
sokningen dé det vid en forsta sokning fanns svarigheter att hitta nagra studier alls,
som kunde relateras till hur det &r att vara ménniska och vardare. I tilligg har det
gjorts en manuell litteratursokning genom att soka i referenslistor efter studier men
inga ytterligare studier hittades som kunde inkluderas. Ingen begrasning av artal
gjordes i sokningen.

Lasningen av de 14 inkluderade studierna har gétt fran artiklarna som delar till
helheten av alla artiklar och vice versa. Medvetenheten om min forforstéelse har hela
tiden varit nirvarande for att kunna vara sa dppen som mojligt for vad respektive
studie har att siga. Alla de 14 inkluderade studiernas resultat lastes igenom ett flertal
ganger for att fa en helhet och en dvergripande forstéelse vad det innebdr att vara
maénniska och vardare. Efter att ha last alla studierna gjordes markeringar med
fargpennor i texten pa meningar eller satser, vilka hade direkt eller indirekt betydelse
for forstaelsen av hur det ar att vara ménniska och vardare. Den markerade texten
lastes sedan i sin helhet och efter flera genomldsningar steg tre teman fram som kunde
ge en forstaelse for vad det innebar att vara manniska och vardare. De teman som steg
fram var: Vardare som medlidande minniskor, Vardares sirbarhet och Vardares
kdnsla av otillracklighet.
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Viardare som medlidande manniskor

Att vara en vardare och medlidande medmanniska beskriver Cameron (2004) som att
vara i centrum for vardandet och kunna dela speciella situationer med patienter. Det
kan vara situationer som paminner vardarna om deras egna upplevelser av déende
och dod (Cameron, 2004). I en virdande nirvaro mellan vardare och patient kan
kéanslor uppsta som bade kan 6ka och minska lidandet hos bade vérdare och patient.
Den vérdande nédrvaron gor att vardarna blir mer tillgangliga, 6ppna och kan se
bortom det som ér och vara dkta i sitt varande. I hallningen mot patienterna &r
vardarna lyssnande, lugnande och inte ddomande. Den vardande ndrvaron mellan
vardare och patient kan forstas som en resa mot ett omsesidigt mal (Covington, 2005).
Att som vardare och patient vara i samhorighet dr enligt Holopainen, Kasén och
Nystrom (2012) som att befinna sig i ett sdrskilt rum dér vérdare kan bidra med sig
sjdlv som manniska i dialog med den andre. Denna samhorighet kan ge en glimt av
livets mysterium som inte gar att forklara eller forsta, men som kan ge livet mening
(Holopainen et al., 2012). Flera studier (Eriksen Adney, Arman, Davidsson, Sundfor
& Karlsson, 2013; Holst, Sparrman & Berglund 2003; Serlie, Larsson Kihlgren &
Kihlgren 2004) visar att vardare genom att vara 6ppna och se mojligheter i vdrdandet
bidrar till utveckling samt att arbetet blir meningsfullare for vardarna (Serlie et al.,
2004).

I motet med patienten dr det en konst att skapa en sé bra kontakt att patienten kidnner
att de dr pa samma vaglangd i vardandet (Naden & Eriksson, 2002). Situationer som
kan vara svara for vardare att komma in i gemenskapen med patienterna ar till
exempel nir vardare inte har tillgang till det verbala spriket med patienten, vilket
innebdr att vardarna far anvanda andra sitt till samspel med patienterna. Genom att
vara tyst och hélla om patientens hand eller observera och tolka patientens
kroppssprak kan vardaren svara med det egna kroppsspraket. Vardare vantar da pa
patienternas reaktion, tolkar och svarar an till patienten efter det (Sundin & Jansson,
2003). Det kan vara en balansgang for virdarna mellan den verbala och den icke-
verbala dialogen och mellan ndrhet och distans i vardandet av patienter med svér
demens (Hansebo & Kihlgren, 2002). Nadens och Erikssons (2004) studie visar att
varda som vardare dr att ta ansvar, visa respekt och vara érlig i virdandet. Vardarnas
drivkraft dr deras inre kallelse, att visa barmhartighet och karlek till manniskor
(Naden & Eriksson, 2004).
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Vérdares sarbarhet

Moten med patienter i livets slutskede gor att vardare forandrar sin egen syn pa livet
(Holst et al., 2003). Vérdare kan bli emotionellt involverade i patienterna (Eriksen
Adney et al, 2013) och har littare att identifiera sig som virdare med yngre
ménniskor som ér i livets slutskede (Holst et al., 2003). Vardares egen sarbarhet viacker
viljan att tjana och hjdlpa patienter vilket Andrée Sundelofs, Hansebos och Ekmans
(2004) visar att vardare som vardar patienter i hemmet blir berérda av patienternas
situation, vilket gor vardarna mer ndrvarande bade som professionella vardare och
medmaénniskor. Att dricka kaffe med patient och nérstiende kan bidra till en tillitsfull
vardande relation (Andée et al., 2004). Ndr vardare ér i djup gemenskap med patienter
och nirstdende blir vardaren som medmianniska mer framtridande dn som den
professionella vardaren (Sundin & Jansson, 2003). Att vara méanniska och vardare kan
innebéra kanslomassiga moten med patienter och en balansgang i kommunikationen
for att inte orsaka okat lidande for patienterna (Holst et al., 2003). Véardares egen
sarbarhet kan vara anvandbar i métet med patienter inom psykiatrisk kontext, som
kan hjdlpa vardarna att bli mer seende for patienterna framkommer i Hems och
Heggens (2003) studie. Vardare som anvander sin egen livsforstaelse i vairdandet far
okat mod att bevittna patienternas lidande i virdandet i livets slutskede (Arman,
2007). Vardares egen livsforstaelse dr dven en hjélp for vardare att kunna lindra
patienternas outhérdliga lidande (Rehnsfeldt & Eriksson, 2004).

Vardares kinsla av otillracklighet

Att vardare kan ha kénslan av att inte ha tillrackligt med tid visar Holst et al. (2003);
Sorlie et al. (2004) i sina studier. Nar viardare har kdnslan av att tiden inte racker till
for vardandet av patienterna sa kan det ge kinslor av frustration och otillracklighet
(Holst et al., 2003). Genom att patienterna vardas allt kortare tid pa sjukhus ar det ett
hogt antal patienter som skrivs in och ut dagligen pa en vérdavdelning. Vardare
hinner inte med att halla sig uppdaterade med vad som hénder pa avdelningen och
har otillrackligt med tid for att lyssna pa patienterna och ge den véird som de
personligen kdnner att patienterna skulle behéva (Serlie et al., 2004). Vardare kan
uppleva att de inte ricker till som vardare och det kan vara svart att bade vara
medminniska och vardare i vardandet av patienten (Hem & Heggen, 2003). Men
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vardare visar anda pa mod genom att vaga ga in i moten som kan bli svéra och vara
nirvarande (Naden & Eriksson, 2002). Martens (2009) visar i sin studie pa
stressfaktorer som paverkar vardare i virdandet av patienter i livets slutskede. Pa en
skala fran 1 (lag stress) till 6 (hog stress) fick deltagarna markera hur de upplevde olika
stressfaktorer. Den stressfaktor som gav hogst medelvarde for virdare var “att gora
misstag vid behandling av en patient” pa ett medelvirde pa 4,89. Efter det kom
stressfaktorn “otillrackligt med personal for att hantera arbetsbelastningen” pa ett
medelvirde pa 4,70. Lagst stressfaktor var att kommunicera med en patient och familj
om doden pa ett medelvirde pa 2,35 (Martens, 2009).

Studier relaterade till teorin om caritativ vard

Nedan presenteras studier i form av doktorsavhandlingar fran enheten for
vardvetenskap vid Abo Akademi, som ir relaterade till det paradigm som denna studie
har utgédngspunkt i. Doktorsavhandlingarna har erhallits genom manuell sokning i
referenslistor och de har haft direkt eller indirekt betydelse for vad det innebir att vara
miénniska och vérdare i vérdandets gemenskap. Efter att ha last igenom 59
doktorsavhandlingars abstrakt och delar av resultatet inkluderades 21
doktorsavhandlingar. De inkluderade avhandlingarna kunde delas in i tva rubriker
som direkt eller indirekt kan ge forstaelse for vad det innebér att vara ménniska och
vardare i vardandets gemenskap. Dessa rubriker dr: Att vara minniska och vérdare
samt Vardares hilsa och lidande.

Att vara mianniska och vardare

Edlund (2002) gestaltar manniskans vardighet nagot som endast kan tillskrivas
ménniskan pa grund av att hon 4r ménniska. Méanniskan har en absolut vardighet som
innefattas av den andliga dimensionen, den absoluta vérdigheten som inte kan
krankas eller tas ifran manniskan. Manniskans absoluta virdighet ar en helighet som
ar oforstorbar, ett ansvar som ar odndligt och med en inre frihet att férhélla sig samt
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en plikt att tjana sin nésta som forverkligas genom ménniskans @mbete. Manniskans
ambete utgors av att vara i gemenskap i dmsesidighet, kirlek och tjanande (Edlund,
2002).

I den relativa virdigheten finns en inre etisk védrdighet, som tillhor den sjalsliga
dimensionen och en yttre estetisk vardighet, som tillh6r den kroppsliga dimensionen.
Den relativa virdigheten péaverkas av kulturella virden vilka ar unika for varje
ménniska och som formas med utgangspunkt i den kultur och situation dar
manniskan befinner sig (Edlund, 2002). Frilund (2013) fann vardande gemenskap,
vardighet, trygghet och integritet som ideal for vardandets ethos. I vardandets
gemenskap finns vairme och omsorg, och i virdighet ingar vardares vilja och formaga
att se och respektera den andres behov och 6nskningar. Genom vardares férmaga till
att vara sant ndrvarande skapas trygghet. Att vara vardare och skydda patientens
integritet framjas genom vardares respekt for ménniskan, ansvarstagande och
sjdlvbestimmande samt jamlikhet (Frilund, 2013). Forutsittningar for en
vardgemenskap dr vérdarens vilja att ta ansvar i vardandet. Ansvar hor ihop med
samvetet och vardaren har ett personligt ansvar att méta sin otillracklighet i ansvaret.
Frihet, skuld och kirlek ér givet médnniskan och dr ansvarets kdrna. Skulden som kraft
i virdandet frambringas ur friheten och karleken, det som &r sant, skont och gott i
vardandet (Wallinwirta, 2011). Blegen (2015) fann att det naturliga vardandet
omfattas av mod, skuld och ansvar. Det édr i kampen mellan hélsa och lidande som
skulden och ansvaret synliggors. Upplevelsen av skuld kan ge sig till kinna som oro
och rédsla, medan mod ger kraft till att mo6ta och svara an pa den ontologiska skulden
(Blegen, 2015).

I en vardande relation ér det vardares hallning, kunskap och ansvaret de kdnner som
skapar den vardande relationen. Karleken till medménniskan ar grundldggande for att
forma den vardande relationen. Vardares lyhordhet och mottaglighet for patienten
och ansvaret de kidnner kan vardare inte avsdga sig fran. Vardare tar emot den lidande
patientens berittelse, berittelser som appellerar till vardarnas medkénsla. Genom
berittelsen vidrors vardarna och de blir dirmed delaktiga (Kasén, 2002). Fredriksson
(2003) gestaltar det vardande samtalet som relationellt, narrativt och som etiskt.
Relationen dr asymmetrisk pa grund av patientens lidande och vardares medlidande,
men relationen i ett vardande samtal omfattas av 0msesidighet. Vardare ger av sin
nédrvaro och patienten bjuder in vardarna till sin vdrld for att berdtta om lidandet
(Fredriksson, 2003). Vardare kan utvecklas i livsforstaelsen genom att de far en egen
lidandekamp i motet med patienter som ar lidande. Professionalitet och grundmotiv
ar inget skydd for vardares eget lidande, men det dr ett satt att forhalla sig till det egna
lidandet (Rehnsfeldt, 1999).
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Nordman (2006) askadliggéor manniskan som patient i en vardande kultur och har
utifran virdares perspektiv gestaltat vad som hander niar méanniskan blir patient. Nar
vardare har forstaelse for patientens situation tillats patienten att vara patient eller
med andra ord att vara en lidande ménniska. Patientens liv ligger da i vardarnas
hiander (Nordman, 2006). Saeteren (2006) fann att vdrdares mod kommer fran
karleken till ndstan i vardandet av patienter i livets slutskede. Modet kommer fran
vardares inre genom att de ér klara 6ver sin egen livsforstaelse. Vardares mod och som
medaktor i virdandet i livets slutskede ar ett deltagande i patienternas spanningsfalt
mellan livets mojligheter och dodens nodvindighet. Pa existentiell niva framstar
livskampen som en kamp mot tiden och tillintetgorelsen, en stravan efter att bli
tillgodosedd och bekriftad och mot éterstéllning och forsoning (Saeteren, 2006).
Karterud (2006) fann att behov av existentiell art kan tillvaratas genom mansklig
gemenskap med minniskor som tar ansvar och har mod att moéta existentiella behov
(Karterud, 2006). I den andliga dimensionen i vardandet kan claritas stiga fram, ljuset
i vardgemenskapen. Ljuset finns i den andliga kraften och presenterar Guds karlek
som kan ge kraft &t manniskan i kampen om att bli helad och komma tillbaka till Gud
(Koslander, 2011).

Vardares hilsa och lidande

Lindstrom (1992) gestaltar psykiatrisjukskoterskans yrkesparadigm och fann att
relationer och tillit till sig sjalv och andra har betydelse f6r hélsan, som vardande
ménniska kan hon vixa till hilsa. Det dr av betydelse for manniskan att fa vara
tillsammans med nérstaende for att fa kraft och kunna ge tillbaka (Lindstrom, 1992).
Lassenius (2005) har gestaltat det rumsliga i vardandets véarld och funnit att i en
granssituation i ménniskans liv accentueras rorelsen av hilsa och lidande, det
existentiella rummet kan da bli hotat och gora sig pamint. Den rumsliga platsen
gestaltades som ménniskans hemort for att kunna skapa férsoning med det forflutna.
Rummet kan ses som symbol fér andehemmet och for det personliga vardandet som
miénniska (Lassenius, 2005). Hemmet symboliserar Hilli (2007) som ménniskans
innersta rum, dess ethos. Det dr i gemenskap med andra som detta hem skapas (Hilli,
2007). Karlsson (2013) fann ‘att vara pd plats’ ar att vara hemma i sitt inre som
ménniska i kropp, sjél och ande och i vardandet kunna bli sig sjdlv som méanniska. Att
lata sig vidroras som ménniska ér att bry sig om sin medménniska (Karlsson, 2013).
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Nédsman (2010) gestaltar dygd hos ménniskan. Dygden blir framtridande i ett
sammanhang och endast i gemenskap med andra, och kan da vara en kraft i
ménniskans vardande. Lingtan hos ménniskan knyts av Ueland (2013) till
manniskans inre kélla av kdrlek. Langtan anger riktningen i gemenskapen och formas
mellan livskraft och livslidande och en langtan efter att bli hel. Lingtan kan vara en
borjan till nagot nytt om ménniskan kan na férsoning med sitt lidande. I férsoningen
far langtan en annan riktning och i ett 6gonblick av langtan 6ppnar sig livet mot
framtiden (Ueland, 2013). Koskinen (2011) fann dven ldngtan i lyssnandet, en
vasenshandling som hoér ihop med ménniskans liv och val, verk och tjanst och hor
samman med aktivitet. Lyssnandet som ldngtan ar att ta stéllning till vilja, ha mod,
forma och véaga. Ett lyssnande till den andra minniskans lidande och sarbarhet
appellerar till minniskans medlidande, barmhirtighet och medkénsla (Koskinen,
2011). Gustafsson (2008) fann att lidande och sorg hor ihop. I en forsonad helhet ér
lidande och sorg forenade, i det som ér livet. Utan ett lidande kan inte madnniskan
forsonas och genom en heterogen syntes forenas lidande och hélsa i ménniskan.
Genom att ha erfarit férsoning kan en ny vérld 6ppnas som leder méanniskan i riktning
mot hennes potential, en rorelse som dr i standig nygestaltning (Gustafsson, 2008).

Wirna (2005) tar upp dygderna mod och tro i sin studie. Mod innebar att ha tillit till
livet trots att det kan finnas en oro for hélsan. Tro innebér att kimpa trots att det kan
finnas osdkerhet i livet och for frimjandet av hélsan. Halsa innebér en tillblivelse i
gorande, varande och vardande, en rorelse mot halsans inre rum (Wérnd, 2005 s. 143).
I hélsans inre rum finns det som &r gott, och i halsans rorelse finns kampen for att
hitta vardet som manniska och egna halsoresurser. Médnniskan far kraft och energi i
hélsans inre rum som sedan aterspeglas i vardandet. Stod fran arbetskamrater kan vara
en halsoresurs, som gor att méanniskor trivs med sitt arbete (Warna, 2005). Hélsans
rorelse kan gestaltas utgaende fran hjdrtats fornuft. Nar manniskan foljer sitt hjarta
framtrader en vordnad. Hilsa kan da forstas som ett férnuftsmissigt vardande,
varande och gorande utgéende ifran hjartats fornuft (Rosengren, 2009).
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Sammanfattning av forskningséversikten

Det mesta inom forskningen hur det ér att vara méanniska och vérdare i vardandets
gemenskap handlar om vardares vilja att tjana manniskan. Vardares eget lidande kan
aktualiseras i motet med patienter som leder till utveckling i livsforstaelsen.
Minniskans absoluta vardighet dr okrankbar, medan den relativa vardigheten kan
paverkas av yttre vairden. For ménniskans vardande kan dygden vara en kraft och i
gemenskap blir dygden framtradande. Manniskans dmbete utgors av att vara i en
gemenskap med andra i karlek, 6msesidighet och tjanande. Vardare som tillater
patienten att vara patient, en lidande méanniska, lagger patientens liv i sina hinder.
Vardare har fokus pé patienten i vardandet och kidnner medlidande i gemenskapen
med patienterna. Sdrbarheten som medmainniska vacker den inre viljan att varda och
lindra patientens lidande. Véardares egen livsforstdelse kan vara en hjélp i vardandet
for attlindra lidandet i den vardande gemenskapen. I ndrvaron och gemenskapen med
patienten appelleras vardare av patientens situation som viacker sarbarheten och
medlidandet i dem som medménniskor.

Att vidroras som ménniska ér att bry sig om medménniskan. Ansvarets kdrna dar
frihet, skuld och kirlek. Skulden ér kraften som skapar frihet och kérlek i virdandet.
Genom att ta emot patientens berittelse om lidandet vidrors vardaren och blir
delaktig. Att vara vardare ar att vara lyhord och mottaglig for patienten och det gar
inte att avsdga sig sitt ansvar. Vardares ansvar i vardandet betyder att de har mod och
tillit till livet &ven om det finns oro for halsan.

Rummet som symbol for manniskans inre hemort kan skapa forsoning med det
forflutna och for vardandet som ménniska. I gemenskap med andra skapas
manniskans innersta rum, ethos, Langtan som ménniskans inre klla av kérlek kan
ange riktningen i gemenskapen och boérjan till nagot nytt om méanniskan nar en
forsoning i lidandet. Genom forsoning dppnas en ny vérld som leder minniskan i
riktning mot hennes potential, en rorelse som ér i stindig nygestaltning. Stod fran
arbetskamrater och narstaende kan vara en resurs for hélsan. Genom hilsans inre rum
far ménniskan kraft och energi som avspeglar sig i vardandet. Det dr nir vardaren
foljer sitt hjarta som ménniskans vordnad stiger fram.

Tidigare forskning handlar till stor del om vardares etiska hallning i relation till
patienten i vardandets gemenskap. Det handlar om viljan att varda, dygdetik,
lyhordhet, ansvaret samt att stod fran andra har betydelse for vardares halsa. Stod fran
andra kan ge kraft och energi i vairdandet. Den tidigare forskningen handlar inte om
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vad det innebdr att varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap. Det gor
att det finns behov av denna studie om vad det innebér att varda som ménniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede.
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ITI

HERMENEUTIK SOM METODOLOGI

Tvd sanningar narmar sig varann.

En kommer inifrian, en kommer utifrin
Och déir de mots har man en chans att
14 se sig sjdlv.

(Transtromer, 2011 s 185)

I detta avsnitt presenteras hermeneutik som metodologisk utgangspunkt for studien.
Darutéver presenteras material och metod i de olika delstudierna samt hermeneutik
som metod i studien som helhet.

Hermeneutik som metodologi

For en vardvetenskap inom ett humanistiskt paradigm utgér hermeneutik som filosofi
och metod en av de vdsentligaste metodologiska utgangspunkterna (Eriksson, 1991;
Eriksson, & Lindstrom, 2007). Eftersom denna studie har som syfte att na djupare
forstaelse for vad det innebér att varda som ménniska och vérdare i vardandets
gemenskap ar hermeneutik ett naturligt val. Hermeneutikens kunskapsintresse &r
manniskan och relationerna till andra méinniskor och kinnetecknar intuition,
inlevelse, stravan till ny kunskap, férhallandet mellan delar och helhet i det som
studeras samt tolkning och forstaelse av texter och existentiella situationer (Helenius,
1990). Hermeneutiken kan hjalpa till att nd en djupare forstaelse av vardandets varld
och den verkliga verkligheten, den lidande méanniskans vara (Eriksson & Lindstrom,
2007). Det ar de ontologiska fragorna, alltsi vad-fragorna om den vardande
verklighetens innersta vidsen som kommer i forsta hand i sokandet efter kunskap
(Eriksson & Lindstrém, 2000).
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Det ar Gadamers (2008; 2010) filosofiska hermeneutik som ligger till grund for
studiens metodologi. Inom hermeneutik ar den filosofiska fragan ontologisk® och inte
metodologisk. I den filosofiska hermeneutiken &r inte fragan om vad vi gor eller vad
vi borde goéra utan vad som hiander bakom det vi gor. Hermeneutik har sitt ursprung
i intersubjektivitet och kan anvéndas i alla situationer dar vi inte direkt forstar utan
att forst ha en gjort en tolkning (Gadamer, 2008). Saledes kan hermeneutik grundad
pa ontologi och epistemologi 6ppna for tinkande och tolkning for vad det innebér att
varda som minniska och vardare i vardandets gemenskap, som géar utéver de radande
kunskapsgrianserna.

Sokandet efter kunskap och det som &r evident historiskt-hermeneutiskt sker i en
dynamisk véxling mellan den naturliga virlden och vetenskapens virld. S6kandet
efter kunskap sker séledes i en vaxelverkan mellan praxis och teori (Eriksson &
Lindstrom, 1999). I denna studie har rorelsen gétt fran sjukskoterskors kliniska arbete
nér de upplever etiska dilemman och etiska problem i vardandet av patienter i livets
slutskede till att omséttas i ett teoretiskt ssmmanhang. Detta for att na en djupare
forstaelse av vad det innebdr att varda som ménniska och vardare i vardandets
gemenskap.

Enligt Gadamers (2010) hermeneutik gar det inte som forskare i tolkningen av
materialet att vara objektiv och avskilja sig fran texten. Den som vill forsta en text ska
vara Oppen for att lata texten tala och forbereda sig pa att texten kan forstis
annorlunda. Det forutsitter en medvetenhet om forskarens forutfattade meningar och
fordomar om hur texten kan framtrada. Fordom inom hermeneutik betyder att ndgot
kan vara bade positivt och negativt. Forforstaelsen om forskningsobjektet finns alltid
med i det som undersoks och det dr den forforstaelsen som ska komma rorelse i
tolkningen (Gadamer, 2010 s. 307, 335-345). Den oro som denna studie har sin grund
i och som innebar att det kidndes angeldget att fordjupa forstielsen av ar vad det
innebdr att varda som madnniska och vardare i vardandets gemenskap i livets
slutskede.

> det vill siga det som tillskrivs ménniskan, hilsan, lidandet, virdandet och virlden och som
ar formulerade i axiom och teser, se Eriksson 2001; 2002; 2010)
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Strivan i forskningen har varit att rikta blicken mot sjilva saken®, da det alltid finns
en risk att vilseledas i ldsningen av en text. Vid forsta lasningen av en text finns det
alltid forvantningar mot en bestimd mening, som utgor ett forsta forslag. Detta forslag
kan sedan revideras vid ndrmare ingdende lasning. Den som vill forsta en text behover
vara Oppen for att lata texten tala och mottaglig for textens olikhet. Det forutsitter att
forskaren &r klar 6ver sin egen forforstéelse och fordomar sa att texten far framsta i
sin annanhet och fé spela (Gadamer, 2010 s. 508). Forstaelse enligt Gadamer (2010, s.
328) ska inte forst och framst tinkas som en subjektivitetens handling, utan som en
overforing av ett deltagande i en héndelse, dir datid och nutid alltid formedlas.

For att fa ett vetande om nagot stalls det krav pé fragestillningen som stéller saken i
dess Oppenhet dér svaret inte ska vara bestimt. Det som dr av betydelse for
Oppenheten dr att fragestillningen har en horisont, som anger riktningen for
fragestdllningen. Att ha en stravan med att fraga och vilja veta fordrar att man
erkinner att man ingenting vet (Gadamer, 2010 s. 341, 403). Oppenheten i
fragestallningen i forskningen har varit av betydelse for att kunna vara 6ppen for det
som har uppenbarats efter respektive delstudie, d& det har gett mojlighet till att vilja
fraga och vilja veta mer. Efter varje delstudie och den erhéllna forstaelsen har nya
fragor vickts som har stillts i nasta delstudie. Det dr genom denna hermeneutiska
tolknings- och forstaelseprocess som en djupare forstaelse kan nas for vad det innebér
att varda som madnniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede.
Helheten forstas utifran skenet av respektive delstudie och delstudierna utifran
aterskenet av den formade helheten (Figur 1). Det dr forstaelsen som ar utgangspunkt
och milet i hermeneutiken. Hermeneutisk forskning ér dialektisk, den saknar borjan
och slut. Malet dr inte att ge svar utan stéller forskaren och lasaren infér nya fragor.
Malet dr att 0ka forstaelsen genom att prova nya svar (Helenius, 1990). Forstaelse
inom hermeneutik handlar inte om att forsta battre, det &r tillrackligt att forsta
annorlunda om man o&verhuvudtaget forstar (Gadamer, 2010 s. 335). Genom
forstaelse nas en praxis, ett integrerande av teori och praktik (Gadamer, 2000;
Eriksson & Lindstrém, 2003).

Det har varit en stravan genom hela arbetet med studien att soka efter det goda’ i
vardandet. Genom att soka efter det goda visar sig det skona, och det skona har en
ontologisk funktion pa grund av att det framstéller sig sjalv och kan uppfattas av sitt
vara. Ljuset faller pa det som ar skont genom att skonheten har ljusets sétt att vara, att
trada fram ligger i det skonas vasen. Seendet och det synliga hélls samman av ljuset pa

¢ saken utgors av den vardvetenskapliga substansen (Eriksson, 2009 s. 36) och handlar i denna
studie om att varda som manniska och vardare i vairdandets gemenskap
7 det goda som kommer fran ethos, “hjértats” tilltal (Eriksson, 2009 s. 51)
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grund av att bdda kraver ljus. Ordets ljus dr det som i sig sjalv dr evident och begripligt.
Det dr nér vi forstdr som vi dras in i ett skeende av sanning (Gadamer, 2010 s. 524-
525). Hermeneutiken har till uppgift att klargéra spanningen mellan den historiska
horisonten och vér egen tid sa att de ssmmansmalter i en ny forstaelse (Furberg, 1981).
Skrivprocessen under bearbetningen av studien har gatt fran delar till helhet och fran
helhet till delar. For att kasta nytt ljus 6ver forstéelsen av vad det innebar att varda
som minniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede kommer
resultatet i sikte mot den nya horisonten att sdttas in i ett virdvetenskapligt perspektiv.

For Gadamer (2010) ar spriaket huvudfragan i hermeneutisk filosofi och det kan inte
ske en forstaelsehorisontsammansmaltning utan sprak. Spréket dr en del av var
tillvaro (Gadamer, 2010 s. 419). Det dr genom spréket jag som forskare framstaller
mig sjdlv och mitt tinkande. Spraket ska avspegla det som &r skont och dr den mitt
dar jag och virlden sluter sig samman (Gadamer, 2010). Det som kan kléds i ord ar
evident och det som &r evident ska uttryckas i spraket (Martinsen & Eriksson, 2009).
Med ordens etik menas ménniskans medvetenhet om kraften i orden och att det giller
att vara vaksam for hur orden uttalas. Tolkning, forstaelse och sanning ar
sammanflitade och dr de bdrande begreppen i en vetenskapsteori grundad pa
hermeneutik (Eriksson & Lindstrom, 2007). I varje form av tillignande finns
torstaelse, utliggning och applikation (Eriksson & Lindstrom, 2007 s. 14). Tillagnelsen
ar barare av ethos och som i det hermeneutiska skeendet betyder att nagot gors till
ndagot eget och att spraket finns for att kunna uttrycka det som ar forstatt, vilket kraver
bildning. I den hermeneutiska traditionen med utgadngspunkt i humanveteskaplig
grund far begreppet evidens en annorlunda gestaltning gentemot det
naturvetenskapliga paradigmet. I ett vardvetenskapligt perspektiv stimmer begreppen
vial Overens med den hermeneutiska traditionen i en betydelse av
sanningsupplitenhet, som Oppnar for inseende i den komplexa vardverkligheten
(Eriksson & Lindstrom, 2007). Eriksson (2009) framhéller att ge uttryck for nagot som
blivit synligt innebér att vidimera, vilket bekréftar att det stimmer Gverens med
sanningen om verkliga forhallanden och i forsta hand sker genom vittnesbord
(Eriksson, 2009). Vittnesborden gor att méanniskan far perspektiv och kan se bortom
sig sjdlv och sin situation (Eriksson & Lindstrom, 2003).
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Material och metod i delstudierna

Nedan presenteras material, metoder och huvudsakliga resultat. En 6versikt 6ver de
fyra delstudierna dterges i Tabell 2.
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Tabell 2. Studiens artikiar

Artikel I

Artikel II

Artikel III

Artikel IV

Community nurses’
experiences of
ethical dilemmas in
palliative care

Community nurses’
experiences of
difficult ethical
problems in end-of-
life care in the
patient’s own home

A qualitative meta-
synthesis from nurses’
perspective when
dealing with ethical
dilemmas and ethical
problems in end-of-life
care

Reflecting on one’s
owns death - the
existential questions
that nurses face in end-
of-life care

Syftet var att belysa
sjukskoterskors
upplevelser av etiska
dilemman i palliativ
vard.

Syftet var att fi en
djupare forstaelse av
sjukskoterskors
upplevelser av etiska
problem i vardandet
ilivets slutskede i

Syftet var att presentera
en syntes av utvalda
kvalitativa studier nir
sjukskoterskor hanterar
etiska dilemman och
etiska problem i

Syftet var att beskriva
och fa en djupare
forstaelse for
sjukskoterskors
existentiella fragor nar
de vardar patienter i

strukturerade
fragor.
Handskrivna
berittelser av 7
(n=7) kvinnliga
sjukskoterskor i
hemsjukvard som

Intervjuguide med
Oppna
fragestéllningar
med 10 (n=10)
kvinnliga
sjukskoterskor fran
fem kommuner.

vetenskapliga artiklar
frdn ar 1998 - 2013.
Totalt 1919 (n=1919)
sjukskoterskor. Aldern
varierade mellan 19 och
72 &r.

hemmet. véardandet i livets livets slutskede.
slutskede for att f4 en
djupare forstéelse av
fenomenet.
Material: Halv- Material: Material: 20 kvalitativa Material: Intervjuguide

med Oppna frige-
stillningar. Tre
fokusgruppsintervjuer i
hemsjukvard, hospice
och en palliativ
vardenhet med
sammanlagt 14 (n=14)

host, databaserna
Cinahl, Medline och

deltog i en kurs i Intervjuer som kvinnliga

palliativvard paen | bandinspelat och sjukskoterskor

hogskola. ordagrant Aldern varierade mellan
transkriberats. 36 och 61 ar.

Metod: Kvalitativ Metod: Metod: Kvalitativ meta- | Metod:

innehéllsanalys Hermeneutisk syntes (Noblit & Hare Hermeneutisk

(Berg, 2001) tolkning inspirerad (1988) tolkning inspirerad
av Gadamer (1989) Soékningar i EBSCO av Gadamer (2013).

Odmans (1997; 2007)
modell anvindes i

frustration och oro
vid upplevelse av
etiska dilemman.

vid etiska problem,
brist pd samarbete

ledde till bristande
kontroll i tillvaron.

hopp om att gora gott
och bevara patientens
onskan och beslut.

Scopus tolkningsarbetet
Huvudsakligt Huvudsakligt Huvudsakligt resultat: Huvudsakligt resultat:
resultat: kinslor av | resultat: kdnslor av | sjukskoterskor tog sjukskoterskor
maktloshet, obehag, otrygghet ansvar och hade tro och | balanserade mellan

ansvar och skuld, radsla
och mod, hopp och
fortvivlan i vérdandets
gemenskap.
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Deltagarna i den forsta delstudien (Tabell 2) var sju kvinnliga sjukskoterskor som
arbetade inom hemsjukvard och hade mellan fyra och femton érs erfarenhet som
sjukskoterska. Inklusionskriterier for studien var sjukskoterskor inom hemsjukvard
med erfarenhet av palliativ vard. Deltagarna gick en fristdende kurs i palliativ vard pa
en hogskola ar 2007 dar de frivilligt fick delta genom att skriva ner en situation dar de
hade upplevt ett etiskt dilemma nir de vardade en patient vid livets slutskede, hur de
fattade beslut i relation till det etiska dilemmat samt hur de fick stod. Ingen definition
pa ett etiskt dilemma gavs utan deltagarna fick sjdlva bestimma vad de upplevde som
ett etiskt dilemma. Information om studien gavs av den fjarde forfattaren.

De handskrivna berdttelserna, som resulterade i cirka 14 sidor handskrivna
berittelser, limnades in anonymt vid kursens slut i den fjarde forfattarens postfack.
De cirka 14 sidor handskrivna berittelserna utgjorde materialet till studien. En
kvalitativ innehallsanalys enligt Berg (2001) anvédndes i tolkningen for att beskriva
sjukskoterskors upplevelser av etiska dilemman i vardandet i livets slutskede i
hemsjukvard. Fragestillningen utgick fran att sjukskoterskor som arbetar i
hemsjukvard skulle beskriva sina upplevelser av etiska dilemman i relation till
patienter, nirstdende och andra professioner i virdandet av en patient som var
doende. Kvalitativ innehallsanalys kan hjalpa till att skapa struktur i ett material for
att komma fram till en beskrivning av ett innehall. I en innehallsanalys lases materialet
forst i sin helhet for att fa en forstaelse av helheten. Sedan delas materialet in i sd
kallade meningsbarande enheter, som dr meningar eller fraser relevanta utifran syftet
vilka sedan kondenseras och abstraheras. De kondenserade enheterna relateras till
varandra och bildar subteman och teman som aterspeglar innehallet av intervjuerna
relaterat till syftet (Berg, 2001). Kvalitativ innehéllsanalys var fruktbar som metod i
den forsta delstudien for att fa fram en beskrivning av vardares upplevelser av etiska
dilemman vid vardandet av patienter i livets slutskede. Min oro 6ver sjukskéterskors
erfarenheter av etiska dilemman och etiska problem i vardandets gemenskap i livets
slutskede fanns fortfarande efter den forsta delstudien som resulterade i nista studie
(Artikel T).

I den andra delstudien (Tabell 2) intervjuades 10 kvinnliga sjukskéterskor fran fem
olika kommuner med erfarenhet av vardandet av patienter vid livets slutskede inom
hemsjukvard. Intervjuerna genomférdes av den andra forfattaren under ar 2003. En
intervjuguide med Oppna fragor anvandes. Intervjuerna varade mellan 60 och 90
minuter och resulterade i 126 sidor nedskriven text med radavstandet 1,0.
Fragestillningen i intervjuerna utgick fran att sjukskoterskorna skulle berdtta om en
situation dar de hade mott etiska problem i vardandet i livets slutskede i patientens
eget hem. Syftet var att fd en djupare forstaelse for sjukskoterskor i hemsjukvard nar
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de upplever etiska problem i virdandet av patienter i livets slutskede. Hermeneutisk
tolkning inspirerad av Gadamer (1989) anvindes i tolkningen av materialet. I
hermeneutik dr metoden underordnad i tolkningen. Det dr fragan som styr riktningen
pa hur svaret ska kunna besvaras, och fragan ska ha ett bestamt syfte. Det 4r texten
som ska tala och stravan ér att vara 6ppen i dialogen med texten for att forsta, rorelsen
i forstéelsen gar fran delar till helhet och fran helhet till delar. Det ar viktigt att
medvetandegora den egna forforstédelsen om det som ska studeras for att kunna forsta
och né det som Gadamer kallar f6r horisontsammansméltning. Materialet i den andra
delstudien tolkades pa tre upplevelsenivaer. I de olika nivaerna steg teman fram som
sedan ytterligare presenterades i en overgripande beskrivning med diskussion.
Hermeneutiken i denna studie har inte anvdnds for att tolka pa existentiell eller
ontologisk niva utan har anvénts for att stegvis beskriva sjukskoterskornas upplevelser
i tolkningen av materialet. Denna studie gav en beskrivning av sjukskoterskors
upplevelser av etiska problem nir de vardade patienter i livets slutskede pa tre
upplevelsenivaer (Artikel II).

Efter de tva forsta delstudierna som handlade om sjukskoterskors upplevelser av etiska
dilemman och etiska problem, fanns en oro 6ver om det var skillnad i hur
sjukskoterskors hanterar etiska dilemman och etiska problem i vardandet av patienter
i livets slutskede.

Den tredje delstudien (Tabell 2) ar déarfor en metasyntes av kvalitativa studier i
enlighet med Noblit och Hare (1988) och handlar om hur sjukskéterskor hanterar
etiska dilemman och etiska problem i vardandet i livets slutskede. Inklusionskriterier
var kvalitativa empiriska studier som var skrivna pa engelska samt sjukskoterskors
upplevelser av etiska dilemman eller etiska problem i vardandet i livets slutskede eller
palliativ vard. Studier som handlade om pediatrik och psykiatrisk vard, telefon
radgivning, management, relationen mellan sjukskoéterska och student och
medicinskt perspektiv exkluderades. Totalt inkluderades 1 919 deltagare av vilka 1 537
var kvinnliga sjukskoterskor och 67 manliga sjukskoterskor (dar det var mojligt att
utlisa) fordelat pa 20 artiklar mellan ar 1998 och 2013. Aldern varierade mellan 19
och 72 é&r. Noblit och Hare har sju olika steg i sin metod. Det forsta steget ar att
identifiera vad som &r angelédget att syntetisera for att sedan soka och bestimma vilka
kvalitativa studier som ska inkluderas i studien. S6kningen av litteratur gjordes i de
elektroniska databaserna Academic Search Elite, Cumulative Index of Nursing and
Allied Health (Cinahl), Medline och Scopus vid fyra tillfillen under april och maj 2013
med foljande sokord i olika kombinationer palliative care, end-of-life care,
experiences, ethical dilemmas, ethical problems, nurse and adult. Sokordet adult
anviandes endast i Academic search elite pa grund av det hoga antalet traffar. Av totalt
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113 artiklar inkluderades 20 artiklar. Foljande metoder anvindes i de inkluderade
studierna: fenomenologi-hermeneutik, hermeneutik-fenomenologi, innehallsanalys,
grounded theory, fenomenologi, etisk ramanalys, aggregerad begreppsanalys,
hermeneutik, fenomenografi och tematisk analys. Datainsamlingen i de olika
artiklarna bestod av fokusgruppsintervjuer, Oppna enkiter, semistrukturerade
intervjuer, ostrukturerade intervjuer, individuella intervjuer, transkriberade
berdttelser, samtal och observationer, en enkdt med Oppna svar, en enkdt med
berittande beskrivningar och filtanteckningar. Atta studier var fran Europa (Finland,
Ungern, Norge, Sverige och Storbritannien), fem frdn Kanada, tva frdn Japan, tva fran
USA och en vardera fran Brasilien, Indiana och Thailand. I de fall dir studierna hade
anviant bade en kvalitativ och kvantitativ metod, anvindes endast den kvalitativa
delen. Tva av de tjugo artiklar hamtades genom en osystematisk sokning (Dunne,
Sullivan & Kernohan, 2005; Penz & Duggleby, 2012) och tva artiklar inkluderades dar
jag (forskaren) dr forfattare.

Alla inkluderade studier lastes och sorterades efter hur de kunde relateras till varandra
for att sedan identifiera metaforer, fraser eller begrepp som kunde relateras till
varandra i en lista. De sorterade kvalitativa artiklarna syntetiserades for att skapa en
helhet som var mer 4n summan av de individuella studierna och hér fanns méjligheten
att gora en andra eller att na en hogre niva av syntes. I den sjunde och sista fasen
presenterades resultatet av syntesen (Noblit & Hare, 1988). Denna syntes av utvalda
kvalitativa studier av hur sjukskoterskor hanterar etiska dilemman och etiska problem
i vardandet i livets slutskede studie gav en djupare forstaelse av sjukskoterskors inre
etik (den ontologiska etiken) vid vardandet i livets slutskede (Artikel III).

Den fjarde delstudien (Tabell 2) utgors av fokusgruppsintervjuer med sjukskoterskor
med erfarenhet av vardandet i livets slutskede for att fa forstaelse for sjukskoterskors
existentiella fragor. Datainsamlingen bestod av tre fokusgruppsintervjuer (jfr
Kitzinger, 1994; Krueger, 1994; Barbour, 2010) och i tolkningen av materialet en
hermeneutisk tolkning inspirerad av Gadamer (2013) for att fa en forstaelse av
vardares existentiella fragor. Inklusionskriterier for att delta i studien var
sjukskoterskor med minst ett érs erfarenhet av vardandet av patienter i livets
slutskede. Fokusgruppsintervjuerna genomfordes i tre olika verksamheter kommun,
hospice och en palliativ vardenhet under varen &r 2014. Deltagarna i
fokusgruppsintervjuerna berdttade om situationer dér de hade blivit kidnslomassigt
paverkade samt hur de reagerade och agerade ndr de vardade patienter i livets
slutskede. Det var sammanlagt 14 kvinnliga deltagare fordelat pa tre
fokusgruppsintervjuer. Det var fyra deltagare i tva av fokusgrupperna och sex
deltagare i en fokusgrupp. Aldern pa deltagarna varierade mellan 36 och 61 ar. Varje
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fokusgruppsintervju tog mellan 60 minuter och 90 minuter att genomféra. De tre
fokusgruppsintervjuerna resulterade i ett material pa totalt 58 sidor och med
radavstandet 1,5.

Den forsta fokusgruppsintervjun dgde rum pa ett hospice med fyra deltagare vilka
hade sjukskoterskeexamen som avlagts mellan aren 1977 och 2002. Deltagarna hade
arbetat pa hospice mellan tre och 6ver tio ar och deras tidigare erfarenheter var fran
medicin, kirurgi, gynekologi, intensivvard, primérvird och hemsjukvérd. Den andra
fokusgruppsintervjun dgde rum i hemsjukvard och dér var det sex deltagare som hade
avlagt sjukskoterskeexamen mellan aren 1986 och 1994. Deltagarna i hemsjukvard
hade arbetat pa denna arbetsplats fran under sex manader och Gver tio ar. Deras
tidigare erfarenheter var fran geriatrisk rehabilitering, medicin, palliativ vard samt
fran privatklinik for hjartsjukdomar. I den tredje fokusgruppsintervjun var det fyra
deltagare pa en palliativ vardenhet med sjukskoterskeexamen mellan dren 1975 och
2009. Pa den palliativa virdenheten hade deltagarna arbetat diar mellan tre och 6ver
tio dr, och deras tidigare erfarenheter var fran rehabilitering, kirurgi, medicin,
gynekologi och onkologi.

Eftersom metodiken ar underordnad i tolkningen av materialet bor det andé finnas
en logisk koppling mellan materialet och forskarens tolkning. Darfér anviandes
Odmans (1997; 2007) modell for tolkning i artikel IV. Odman (1997; 2007) skiljer pa
rationell, strukturell och existentiell tolkning.

Genomgaende i studien har stravan varit att vara 6ppen fér de mojligheter som kan
uppenbara sig i texten. I den forsta nivan enligt Odman (1997) ligger fokus pa
objektets avsikter, en rationell tolkning som kallas for good-reason-assay. Formen &r
en rationell forstaelse och ligger nédra det empiriska materialet. Den andra nivén syftar
till att klargora strukturer eller monster i specifika hiandelser eller situationer. Formen
i den andra nivan innebdr att tolka objektet, och dar en strukturell tolkning och
forstaelseformen dr en strukturell forstaelse. I den tredje nivan tolkas objektet varld,
tolkningsformen &r en existentiell tolkning. Forstaelseformen i den tredje nivan &r
baserad pa tidigare forstaelse och abstraktion, och bidrar till en hermeneutisk
forstaelse (Odman, 1997). Att anvinda Odmans (1997) modell och Gadamer (2013)
hermeneutik i tolkningen av materialet gav en djupare forstaelse for hur
sjukskoterskor upplevde gemenskapen med patienter som kampade for livet och mot
doden samt hur det vickte sjukskoterskors egna existentiella fragor (Artikel IV). I
avhandlingens olika delstudier har genomgaende kvalitativa metoder anvénts for att
soka en djupare forstdelse for vardare som minniskor och vardare i vardandets
gemenskap i livets slutskede. I hermeneutik kan endast delen forstas om den sitts i
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relation till helheten, och tvirtom bestar helheten av delar som endast kan forstas ur
delarna. Detta kallas for den hermeneutiska cirkeln (Alvesson & Skoldberg, 2007).
Genom att ha varit 6ppen for de mojligheter som har uppenbarats i denna studie har
torforstaelsen kommit i rorelse. Det har varit en rorelse i fragestéllningarna, da fokus
fran borjan var vad vardarna gor eller vad de borde gora i vardandet till vad som
hidnder med vérdarna och det de gor i vardandets gemenskap.

Cirkeln i hermeneutik ar till sin natur varken objektiv eller subjektiv men utgor en
beskrivning i férstaelsen av samspelet, i rorelsen av det som lamnas 6ver och tolkarens
rorelse. Den forvantade meningen utifran helheten blir en forstaelse niar delarna
bestams utifran helheten och de i sin tur avgor helheten. En riktig forstaelse uppnas
forst nar de enskilda delarna ar samstimda med helheten (Gadamer, 2010 s. 229-331).
Delstudierna i avhandlingen utgor de enskilda delarna. Delarna sammanflatas till en
helhet for att nd en djupare forstaelse av vad det innebér att varda som méanniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Respektive delstudie sdtts i
samband med helheten och helheten forstas utifran delstudierna.

Utvalda filosofiska texter och teorier

Materialet till delstudierna i avhandlingen har hdmtats fran den kliniska kontexten i
form av personliga intervjuer och intervjuer i fokusgrupper. Det ér resultatet av det
materialet som végledde mig till valet av filosofer i de olika delstudierna. Syftet med
de filosofiska texterna var att fa en djupare forstaelse av foreteelsen i de olika studierna.
Den forsta delstudien beskrev yttre faktorer nir sjukskoterskor upplevde etiska
dilemman i vardandet i livets slutskede, och for att ndrmare beskriva detta anvindes
Ofstads (1961) teori. Ofstads teori belyser interaktionen mellan ett beslut och hur
faktorer som tro, 6nskningar, miljo, varde- och normsystem, formagan att uppfatta
samt viljan att ta beslut paverkar ett etiskt beslutsfattande. Ett etiskt beslutsfattande
menar Ofstad gors pa ett kontinuum som varierar mellan ldg- och hog- integrerade
etiska beslut. Lagintegrerade beslut krdver inte nagra speciella 6verviganden medan
hogintegrerade beslut dr baserade pa personliga etiska viardesystem och inneboende
egenskaper av personligheten (Ofstad, 1961). Ofstads teori bidrog till en forstaelse av
att nar sjukskoterskor upplevde etiska dilemman lag fokus pa det hogintegrerade
vardesystemet. Beskrivningen av olika faktorer som paverkar ett etiskt beslut gav en
bild av orsaker som kan paverka sjukskoterskor vid beslut ndr etiska dilemman
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uppstar. Ofstads teori Overgavs efter den forsta delstudien dé frégestallningen
torandrades i ndsta delstudie.

I tolkningen av den andra delstudien fordes tolkningen av sjukskoterskors upplevelser
av etiska problem i vardandet i livets slutskede narmare vardandet och Erikssons
(1995) caritativa etik. Motivet till vardandet i den caritativa etiken utgors av ett ansvar
for den andre och ett vardande i kérlek och barmhirtighet. Detta ledde ndrmare till
sjukskoterskornas inre etik och en djupare forstaelse for sjukskoterskornas inre ansvar
i vardandet i livets slutskede.

I den tredje delstudien fordjupades forstéelsen av sjukskoterskornas inre ansvar i
vardandet och hur djupt involverade sjukskoterskorna var i vardandet i livets
slutskede nér de upplevde etiska dilemman och etiska problem. Hir anvindes ocksa
Erikssons caritativa etik for att fa djupare forstielse for sjukskoterskornas tillvaro i
vardandet. Det férde tankarna till Gadamer (2013) som vill nd ménsklig forstaelse och
ser spraket som en védg att nd forstdelse, och Buber (2011) som menar att ett
mellanmanskligt mote dger rum nér dialogen utvecklas i dmsesidighet i en atmosfir
av tillit. Det gav forstéelse for vikten av det mellanmanskliga méotet och dialogens
betydelse ndr tva horisonter moéts for att na forstaelse. En forstaelse for hur
sjukskoterskorna kdnde i vardandet och kampade for att lindra patienternas lidande
niar de upplevde etiska dilemman och etiska problem. Aven Levinas (2005) etik
tillforde forstaelse for sjukskoterskorna vérld i vardandet. Levinas betonar ansiktets
betydelse i etiken for ansvaret gentemot den andre. Den andres ansikte appellerar till
den andre och ger en uppfordran om att hjilpa och ta ansvar. Att séga till den andre
“hér dr jag” ar en bekriftelse pa ansvaret som visar vad den andres ansikte har haft for
betydelse. Ansvaret for den andre innefattar dven ansvaret for den andres dod.
Ansiktets uppmaning ar en kallelse till ett givande och tjanande att inte limna den
andre ensam. Det gav en djupare forstaelse av sjukskoterskornas inre ansvar i
vardandet. Sjukskoterskorna sdg, forstod och tog ansvar for patienterna i livets
slutskede men nér de upplevde etiska dilemman och etiska problem blev de hindrade
i vardandet, vilket vickte deras egen sarbarhet som méanniskor.

For att forsta annorlunda och for att kasta nytt ljus 6ver sjukskoterskornas existentiella
fragor i vardandet var Buber (2011), Levinas (2005) och Gadamer (2013) till hjélp i
tolkningen i den fjirde delstudien. Buber (2011) anvdndes for hans syn pa det
mellanminskliga motet, att bejaka och acceptera mdnniskan i moétet som en
existerande realitet. Det dr da det uppstar en omsesidighet och ett dkta mote, nar
manniskan dr narvarande i sin helhet, enhet och unikhet som det ar mojligt att forsta
den andres verklighet. Levinas (2005) etik och ansiktets betydelse anvindes dven i
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denna studie for att fa en forstaelse for sjukskoterskors existentiella fragor. Gadamer
(2013) anvandes for hans syn pa spel for att fa en forstaelse av vardarnas engagemang
i vardandet. Med spel avser Gadamer att den som spelar dras med in i spelet och
uppfylls av stimningen. I spelet maste det finnas nagon annan som spelar med och
som svarar pa motspelarens drag med ett eget motdrag. Det dr en rorelse som gar fram
och dter med en egen rytm. De som dr medspelare maste vara beredda pa
oforutsagbara forandringar och agera utefter hur spelet framstills (Gadamer, 2013).
Det oforutsdgbara kan forstas som att balansera mellan ansvar och skuld i relation till
patienter, radsla och mod i forhallande till att vara professionella och medmanniskor,
hopp och fortvivlan i forhallande till den andres dod och sjukskoterskors egen dod.
Sjukskoterskorna satte sig in i spelet for att lata patienter i livets slutskede framtrida i
sin helhet och unikhet som ménniska. Detta intréiffar endast om man ér 6ppen for
andra, fullt ndrvarande och later den andre trida fram.

For att kunna utveckla vardandet dr det av mening att forsta vad det innebar att varda
som manniska och vardare i virdandets gemenskap och da kan det vara motiverat att
gd i dialog med utvalda texter av Kierkegaard. Att valet foll pa just pa Kierkegaard
beror pé fragestillningarna fran de fyra delstudierna samt att han 4r en av fa filosofer
som delar med sig av sitt inre. Efter att ha ldst olika texter av Kierkegaard (1967; 1996a;
1996b; 1999a; 1999b; 2002a; 2002b, 2011) valde jag Kierkegaard (2011) och hans text
i Kérlekens garningar. Denna text valdes for att den dels ar forenlig med den caritativa
teorin, dels ocksa for att den dr skriven pa ett sadant sitt som sitter den egna
forforstaelsen pa spel och att den har en djup etisk innebord. Kierkegaard har kallats
for existentialismens grundare med intresse fér hur livsaskadning paverkar
manniskans védrderingar och liv. Kierkegaard menar ocksd att om man ska ldra en
manniska ndgonting sa far man borja dir den ménniskan ér (Olson, 2013).
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IV

RESULTAT MOT UTVECKLANDET AV EN
TEORIMODELL

Valv gapande bakom valv och ingen
overblick.

Ndgra ljuslagor fladdrade.

En dngel utan ansikte omfamnade mig
och viskade genom hela kroppen:
Skdms inte for att du ar manniska, var
stolt!

Inne i dig oppnar sig valv bakom valv
odndligt.

Du blir aldrig fardig, och det ir som det
skall.”

(Tomas Transtromer, 2011 s. 331)

I detta avsnitt presenteras de olika stegen fram till teorimodellen, som gestaltar en ny
bild av verkligheten. Denna studie startade i de fyra empirindra delstudierna I-IV, som
handlar om hur sjukskoterskor upplever etiska dilemman och etiska problem i
vardandet i livets slutskede. For att oka forstaelsen har de induktiva empirinara
delstudierna I-IV i detta avsnitt lasts och pd nytt tolkats utifran den 6vergripande
fragestillningen i studien, vad det innebér att varda som méanniska och vardare i
vardandets gemenskap i livets slutskede. Forst presenteras kortfattat den okade
forstaelsen utifran nytolkning av de induktiva empirinéra delstudierna I-IV.

Med hjdlp av den 6kade forstéelsen fran empirin formuleras empirindra antaganden
utifran vad som stigit fram i tolkningen av de olika delstudierna. Genom deduktion
laddas de empirindra antaganden som framkommit med ett teoretiskt resonemang
utifran utvalda texter av Kierkegaard (2011). Slutligen i en abduktion sitts den
teoriladdade empirin in i ett vardvetenskapligt perspektiv i form av en teorimodell.
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Den vardande substansen framtrader i form av empirindra antaganden om vad det
kan innebdra, att varda som vérdare och manniska i vardandets gemenskap. I dialogen
med Kierkegaards text tolkas antagandena i ljuset av Kierkegaard for att fi en
ontologisk forstaelse av vad det innebér att varda som ménniska och vérdare i
vardandets gemenskap.

Nytolkning av delstudierna I - IV

Utifran den overgripande friagestillningen har de fyra delstudierna pa nytt tolkats,
vilket genererade empirindra antaganden utifran substansen i tolkningen.

Hindrad av yttre betingelser

Att vara vardare och varda patienter i livets slutskede gestaltas i delstudie I utifrdn
vardarnas upplevelser av maktloshet, frustration och oro i vardandet. Vardarna ser
och forstér lidandet och vill gora det bésta for patienten men kanner sig hindrade av
yttre betingelser. Vardarna stills infor fragor om ménniskors lidande och varfor de
ska behova lida. Det kan innebéra att de relaterar lidandet till sin egen livssituation,
som vidror vid deras egen existens. Egna varderingar om liv och dod sitts pa prov,
varderingar som vidror vardarnas eget ethos, det allra djupaste. Vardarna befinner sig
i ett sammanhang dir andra médnniskors liv star pa spel, dar de har ansvaret och de
vet att patienterna har en begrinsad tid kvar i det ménskliga livet och att vardandet
avslutas forst nér patienten har lamnat det ménskliga livet. Vardarna som vardande
manniskor i vardandet for en kamp mellan liv och dod. Vardarnas egen forstaelse om
livet och doden sitts pé spel i vardandet av patienter i livets slutskede.
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Vardare ser och forstar och vill gora det basta for patienten som édr lidande men kidnner
sig hindrade och upplever da maktloshet, frustration och oro parallellt med att de
sjdlva som manniskor for en kamp mellan liv och d6d. Utifran nytolkningen av denna
delstudie blir det framtrddande hur vardarna stravar efter att gora gott for patienten
men moter motstand samtidigt som deras egen forstaelse om livet och doden sitts pa
spel. Foljande empirindra antagande blir da relevant:

Vardare vardar som ménniska i en forstaelse av livet och doden, de har en vilja att
gora gott och kdmpar for att lindra patienternas lidande aven om de upplever att

de hindras av yttre betingelser.

Skulden att handla

Aven i delstudie II gestaltas vardares upplevelser av att vara vardare och vérda
patienter som dr i livets slutskede, men har 4r fokus pa hur vardarna kinslomassigt
paverkas ndr de mots av motstand nar de vill gora det goda. Vardarna bjuder in till
gemenskap och fér tilltrade till patienternas varld och blir delaktiga i patienternas
lidande i livets slutskede. I gemenskapen blir vardarna djupt engagerade i vardandet
av patienten. Vardarna har en tro pa det goda och kdmpar for att lindra patientens
lidande men moéter motstand, vilket vidror deras inre. En tro pa att de vill och kan
gora det som &r gott for patienten utgor drivkraft for vardarna, aven om tron kommer
i gungning nir de arbetar i motstand och vardarnas sitts pa prov. Det dr en kamp
mellan det som &r ont och det som &r gott nir vardarna upplever att de har inte
uppnatt den grad av lindrat lidande hos patienten, som de hade forhoppning om.
Vardarna kénner sig hindrade i vardandet och skuldkénslorna ger sig tillkdnna da de
kanner ansvar for patienten. Skuldkédnslorna gor att vardarna upplever att de inte kan
och inte réacker till som vérdare vilket vidror vardarnas inre.
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Vardare har en tro pa det goda och kidmpar for det goda men moter motsténd, vilket
gor att de far skuldkénslor nédr de kidnner ansvar for patienterna. Utifran nytolkningen
av denna delstudie blir skulden som vérdare kdnner framtridande i vardandet som
ménniska och vérdare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Foljande empirinéra
antagande gestaltar detta:

Vardare star i skuld att handla i kdrlek och barmhirtighet i vardandet av patienter
i livets slutskede och till att varda som méanniska for att kunna bli hemma i kérlek
och barmhartighet.

Vardande till hogre grad av hilsa och helhet som ménniska

Vardandets substans framtrader i delstudie III genom vardares egen sarbarhet och
djupa engagemang i vardandet i livets slutskede. Vardare i en vardande gemenskap ar
sarbara, djupt involverade och delaktiga i patientens liv och situation. Vardarna
vidrors och igenkédnner sig som ménniskor i patienternas lidande, vardarna lider med
och for patienten. Vardarna bevittnar och dr medkannande for patienternas lidande.
I samspelet med patienterna finns stravan efter att gora det som ér sant, skont och
gott. I stravan efter att gora det som ar sant, skont och gott kan véardare kinna sig
hindrade av yttre betingelser. De ger inte upp utan fortsatter kimpa for att lindra
lidandet. Vardarna dr ndrvarande, de ser, bevittnar, kinner ansvar och ar deltagande
i vardandet av den hédndelse som &r oaterkallelig for patienterna. Gemenskapen i
vardandet blir djupare da vardarna &r delaktiga i en annan maénniskas slutgiltiga
avsked fran livet.
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Vardare lider med och for patienterna samtidigt som de kdnner igen sig som
ménniskor i patienternas lidande. Utifran nytolkningen av denna delstudie ar det
framtradande hur djupt involverade vardare dr och hur de strivar efter att gora det
som dr sant, skont och gott, vilket har betydelse f6r deras eget vardande som ménniska
och vardare i virdandets gemenskap i livets slutskede. F6ljande empirindra antagande
blir dé relevant:

I vardandet av patienter i livets slutskede vardar vardare som ménniska till en
hogre grad av hilsa och helhet.

Véardares mod att mota fragor om hilsa och lidande, livet, d6endet och
doden

I delstudie IV gestaltas vardares existentiella fragor i virdandet av patienter i livets
slutskede. I vardandet appelleras vardarna av patienternas lidande i form av olika
kéanslor som vidror virdarnas egen tillvaro. Vardare kdnner ansvar for patienterna och
upplever skuld ndr de inte lyckas lindra lidandet. Fragor som tidigare varit fordolda
for vardare som ménniskor framtridder i virdandet av patienter i dodens nérhet.
Gemenskapen med patienterna som kampar for livet och doden i vardandet appellerar
till vardarnas inre ethos och vardarnas egen tillvaro sitts pa spel. Nar den egna
tillvaron sétts pa spel och vardare som ménniskor vidrors vid det allra djupaste stalls
vardarna infor forestdllningar om livet och dodens mysterium, om dndlighet och
odandlighet. Véardarna visar pd mod i vardandet dd de kimpar med det faktum att
kunna acceptera doden som en del av livet och om ménniskans vandring pa gransen
mellan denna vdrld och ndsta. Vardares djupa engagemang i vardandets gemenskap
och i patienternas lidande vécker fragor inom vardarna, som handlar om att varda
som manniska.
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Vardare appelleras av patienternas lidande i vardandets gemenskap vilket vidror
vardares egen tillvaro. Vardare kdnner ansvar och skuld i vardandets gemenskap men
har danda mod att mota existentiella fragor i vardandets gemenskap i livets slutskede.
Utifran nytolkningen av denna delstudie dr vardares skuld och mod framtridande,
vilket har betydelse for vardandet som méanniska och vardare. Foljande empirinéra
antagande gestaltar detta:

Att varda till en hogre grad av helhet som ménniska och vérdare och till att bli
hemma i kérlek och barmhartighet kan gestaltas i virdandets gemenskap som att
kdnna ansvar och skuld samt ha mod att méta fragor om halsa och lidande, livet,
doendet och doden.

Utifran den substans som stigit fram i tolkningen av de fyra delstudierna har
empirindra antaganden formulerats vilket utgoér byggstenar i utvecklandet till en
teorimodell om att varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap. De
antaganden som formulerats ar:

I. Vérdare vardar som ménniska i en forstaelse av livet och doden, de har en vilja att
gora gott och kdmpar for att lindra patienternas lidande dven om de upplever att de
hindras av yttre betingelser.

I. Vardare star i skuld att handla i kdrlek och barmhartighet i vardandet av patienter
i livets slutskede och till att varda som manniska for att kunna bli hemma i kirlek och
barmhairtighet.

III. T vardandet av patienter i livets slutskede vardar vardare som ménniska till en
hogre grad av hilsa och helhet.

IV. Att varda till en hogre grad av helhet som minniska och vérdare och till att bli
hemma i kdrlek och barmhirtighet kan gestaltas i vardandets gemenskap som att
kdnna ansvar och skuld samt ha mod att méta fragor om halsa och lidande, livet,
doendet och doden.

55



I byggstenar for teorimodellen Figur 2, illustreras rorelsen mellan de olika
delstudierna och de fragor som steg fram. I delstudie I vdcktes fragan om hur yttre
betingelser kan forstas, i delstudie IT om hur vardandet som manniska kan forstas, i
delstudie III om hur vidréras som ménniska kan forstas och i delstudie IV vacktes
fragan om hur ménniskans skuld och mod kan forstas. I Figur 2, gér rorelsen fran yttre
betingelser till manniskans skuld och mod men i det teoretiska perspektivet borjar
fragorna i den ontologiska fragan om manniskans skuld.

" Videras SO

- innisk?

'Vardare lider med och
for patienten och
igenkinner sig som
ménniskor 1 patientens
lidande

Vardare appelleras ay
ratienternas lidande 1
orm av olika kiinslor

Vardare har en tro pa som vidror vardarnas

det goda och kiimpar for egen tillvaro

det goda men méter

motstédnd i vardandet

Mainniskans skuld,
Minniskans mod,
Vidréras som
minniska,Minniskans
vardande, Yttre
betingelser

Vardare upplever
maktléshet, frustration
och oro nir de kinner
sig hindrade i
vardandet

Yiire
petingelser

Forforstaelse och
vardvetenskapligt
perspektiv

Figur 2. Byggstenar for teorimodellen.

I dialog med Kierkegaards (2011) texter soks svaren pa fragorna som steg fram i
nytolkningen av de fyra delstudiernas empirindra antaganden, ur kliniskt virdande,
for att forsta battre och fa en ontologisk forstaelse.
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Teoriladdning av empirindra antaganden genom dialog med

Kierkegaards text®

Varje enskild fraga som steg fram ur de empirindra antagandena har stillts till
Kierkegaards text och i dialogen med texten har svaren till de olika frédgorna sokts.
Dialogen med Kierkegaards text har sin borjan i fragan om hur méanniskans skuld kan
forstas och ror sig ut mot hur yttre betingelser kan forstas.

Mainniskans skuld

Att alska ar att vara i odndlig skuld. Skuld 4r kirlekens skuld, skuld som en plikt att
vara i kdrlek till varandra och att vara hanford av karlek. Det &r att vara i en odndlig
skuld. Plikt kan forstds som ett ansvar, ett ansvar for sig sjalv som ménniska. Plikten
att vara i kérlekens skuld kommer fran kristendomen som séger att det inte handlar
om ndgot sviarmeri utan en plikt, alltsd ett ansvar och da forsvinner allt det som star i
brand, det 6gonblickliga och det som &r svindlande (Kierkegaard, 2011 s. 185-215).
Att varda som manniska och vardare i vardandet av patienter i livets slutskede kan da
forstds som att oupphorligt vara i skuld till patienten som medmaénniska, inte i den
meningen att de dr patienter utan for att de &r medmanniskor. Kérleken ska tyglas sa
det inte bara blir ett talesatt eller svarmeri utan allvar och sanning att vilja forbli i
skulden. Det &r bara rent ménskligt som svarmeri ar det hogsta. Det dr inte den som
tar emot karlek som stér i skuld, utan det dr den som élskar som star i odndlig skuld.
Skulden som vardare kidnner i vardandet av patienter i livets slutskede kunde da
forstas som karlekens skuld till medménniskan (Kierkegaard, 2011 s. 185-215).

Att ge av sin kirlek ar att sta i oandlig skuld da kirleken 4r odndlig. Det normala ér att
manniskan snabbt vill bli av med skulden, men att forbli i skuld ar ett uttryck for
karlekens odndlighet. Kérlekens drivkraft ér att vara villig, att vilja gora allt, och det

8Genomgéende i dialogen anviands Kirkegaards (2011) text i hans verk Kérlekens garningar.
Den text som har anvénts i dialogen ar det som ansetts svarar an mot de frigor som
utkristalliserats utifran de fyra delstudiernas antaganden, det vill siga om méanniskans skuld,
ménniskans mod, vidroras som ménniska, méanniskans vardande samt att komma 6ver yttre
betingelser.
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enda som manniskan da skulle frukta ér att hon ocksa kunde gora allt for att sedan
vara kvitt sin skuld. Detta ska forstas ritt for vad manniskan onskar ar att forbli i skuld,
for om ménniskan inte dr i skuld ar hon ute ur kérleken (Kierkegaard, 2011 s. 185-
215). Att stda i skuld som vardare till patienten blir med Kierkegaards tankar
meningsfullt i vardandet, da kérleken gor vardare villiga att hjalpa och att manniskan
aldrig kan bli kvitt skulden pa grund av kirlekens odndlighet. Da vardare inte kan gora
sig av med skulden kan skulden ses som nagot gott for ménniskan som vardare. Man
skulle kunna anta att vardare som kdnner sig vara utan skuld har tappat kontakten
med karleken.

Plikten att forbli i kdrlekens skuld ar en osjélvisk karlek. En kdrlek som inte kan
jamforas med andra ménniskor eller genomférda handlingar. For att bevara kérleken
maste ménniskan bevara den i skuldens oédndlighet och akta sig for jamforelse.
Jamforelsen dr det olyckligaste forhallande som karleken kan bli bekant med pa grund
av att den dr en forforare och snabb att ge sig tillkdnna sa snart méanniskan sneglar pa
nagot annat. Skuldférhéllandet dr mellan minniska och Gud och det 4r Gud som
overtar kirlekens fordran. Genom att ha Gud som vérn for den som élskar blir
jamforelsen omojlig (Kierkegaard, 2011 s. 185-215). Kan det vara sa att ndr vardare
borjar kasta sidoblickar p& andra och jamfor sig med andra vardare och hur de
handlar, som de ser yttre krav och hinder i vardandet? "Vi varnar den person som star
pa skeppet som flyger fram med stormens fart fran att titta ned pa vagorna, for da far
han svindel” (Kierkegaard, 2011 s. 195). S& ar det dven med jamforelsen mellan
odandlighet och dndlighet att en méanniska far svindel. Manniskan ska déarfor akta sig
for jamforelsen som varlden vill tvinga pd méanniskan. Jamforelse dr den olycksaligaste
och farligaste bekantskap som kirleken kan astadkomma och den ar snabbt framme
sa snart blicken ser &t sidan (Kierkegaard, 2011 s. 185-215).

Kierkegaard sédger att kdrleken i alla sina yttringar vander sig utat till manniskorna dar
den har sin uppgift men platsen dar den ska bedémas ar innerst inne dar kirleken
forhaller sig till Gud, som domen avkunnas. Kristligt forstatt ar det Gud som fostrar
karleken i en ménniska for att sinda ut kdrleken i aktivitet i varlden (Kierkegaard,
2011 s. 185-215). Att forbli i karlekens skuld som manniska och vardare ar att ha en
osjalvisk kdrlek som inte kan eller ska jamforas med andra manniskor eller handlingar.
Skulden som kirlekens skuld med osjélvisk kirlek ar da ett vardande mot att bli
hemma som minniska i kdrlek och barmhdrtighet som virnar om manniskans
vardighet.
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I dialogen med Kierkegaard (2011) har ett tolkningsantagande utkristalliserats om
manniskans skuld:

Minniskans vardande kidnnetecknas av ett vardande mot att bli hemma i kérlek och
barmhartighet och att forbli i en oandlig skuld, kérlekens skuld som ger kraft och vilja
att handla i kdrlek och barmhartighet i vardandet av patienter i livets slutskede.

Mainniskans mod

Enligt Kierkegaard dr mod att infér Gud vara sig sjilv da det ar individualitetens
upphov och ursprung samt att den som vagat vara sig sjilv infér Gud har
individualitet och en tro pa andras individualitet. Individualitet dr en gava fran Gud
och ar saledes inte nagot eget. Den ménniska som alskar varje méanniska efter hennes
individualitet soker inte sitt eget (Kierkegaard, 2011 s. 275-291). “Kirleken soker inte
sitt eget; ty den ger helst pa det viset att det ser ut som om gavan var mottagarens
egendom” (Kierkegaard, 2011 s. 285). Mod kan i vardandet forstds som att vardare
har mod att mdta patienten som en individ och utga fran patienten och hjilpa
patienten att bli sig sjilv. Att hjdlpa nagon bli sig sjdlv i livets slutskede kan vara en
vag till forsoning. Det dr den storsta valgarning att kirleksfullt hjadlpa ndgon att bli sig
sjalv och sta for sig sjdlv, fri och oberoende. Men det dr under forutsittning att den
karleksfulle kan gora sig sjalv obemarkt sa inte den som blir hjélpt blir beroende av
den som hjélper (Kierkegaard, 2011 s. 285). Att som ménniska och vardare ha mod att
osjalviskt och kirleksfullt hjalpa patienter att bli sig sjilva inféor doden ar en
valgarning. Forstatt av dialogen med Kierkegaard ar det ockséd mod att anvinda gavan
att mota patientens individualitet, for som vardare ar det oforutsidgbart vad som kan
uppenbaras i gemenskapen.

Det dr endast evigheten som har mod att befalla att dlska och forbjuda fortvivlan. Da
kdrleken vill fortvivla befaller evigheten att ménniskan ska dlska. Doden skiljer
manniskor at, och nir den som ar kvar i det manskliga livet fortvivlar 6ver forlusten,
hjélper den karlek som har undergatt evighetens forandring. Manniskan ska inte
fortvivla men ska sorja da manniskolivet smartar, sdger Kierkegaard. Att sorja dr bade
det sanna och det skona men ménniskan ska inte sorja fortvivlat likvdl som hon inte
ska dlska fortvivlat (Kierkegaard, 2011 s. 47-51). Det dr bara den som &r raddad fran
fortvivlan som ar evigt raddad fran fortvivlan. Den kérlek som har kérleken som plikt
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har genomgatt evighetens fordndring, den dr inte befriad frdn olycka men &r raddad
fran fortvivlan, bade i lycka och olycka. Nar det rent manskliga vill ga till angrepp
héller budet emot och dir det rent méanskliga vill tappa modet, ger budet styrka. Nar
det rent minskliga trottnar och tar till klokskapen, ger budet visdom (Kierkegaard,
2011's. 275-291). Ingen ménniska kan leva ett liv utan smarta och méanniskan behover
fa sorja. En trost kan vara att manniskan ska sorja men inte fortvivla da det i fortvivlan
finns uppgivenhet. Budet du ska dlska kan ge vérdare kraft, mod och visdom i
vardandet av patienter i livets slutskede sa att de kan varda i en osjdlvisk karlek.

I dialogen med Kierkegaard (2011) har f6ljande tolkningsantagande utkristalliserats
om ménniskans mod:

Minniskans mod kdnnetecknas av att fa kontakt med livet och sig sjalv som manniska
och ett vardande mot att bli och sta for sig sjdlv, och har en tro pa méanniskan och pa
ett osjdlviskt karleksfullt sitt hjdlpa patienten att sdrja och forsonas i livets slutskede.

Vidroras som mianniska

Tradet kidnns igen pa dess frukter och ménniskans karlek kidnns igen pa handlingar
och ord. Kirlekens liv dr fordolt, men det férdolda ér i sig sjdlv en rorelse och har
evigheten i sig. Kérleken maste man tro pa, den inte gér att se, men kérlekens liv har
ett evigt flode och ska kdnnas igen pa frukterna. Det dr Aur gérningar gors, Aurorden
sdgs och Aurdet menas, som avgor om kérleken kianns igen pa frukterna (Kierkegaard,
2011 s. 13-23). Att bli berord, sdger Kierkegaard, dr att vdackas till medvetande, en
rorelse i det inre att man tillhor ndgon som &r foremal for ens karlek. Vem det én ar
som dr foremdl for kirlek s& har kirleken krav pa att yttra sig, da yttringen dr den
andres tillgodohavande (Kierkegaard, 2011 s. 372-373). Forstatt ur dialogen behover
vardares handlingar vara karleksfulla for att vara virdande, da han menar att det inte
ar vad man gor utan Aur man gor det. For att bli vidrord krévs ett flode av osjélvisk
karlek. Att bli vidrord som vardare kan forstas som en inre rorelse av kirlek som talar
om att patienten behover vardaren. Da vardaren ér till for patienten blir det en
igenkdnning da Kierkegaard menar att du ska dlska ndstan. Da ndstan dr varje
manniska ar alla skiljaktigheter borta, och kérleken blir igenkannlig nér det inte finns
nagra skillnader. Att bli vidrord kan da vara nagot igenkdnnbart i det inre och som
har krav pa att yttra sig i osjdlviskhet genom ord och handlingar.
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Det dar en kirlekens gdrning att erinra sig en avliden och 4r en girning av den
oegennyttigaste kirlek (Kierkegaard, 2011 s. 357-370). Kierkegaard drar paralleller
med foréaldrar som dlskar sina barn néstan innan de blivit till och langt innan de blir
medvetna om sig sjdlva, alltsa som icke-varande. En avliden ér ocksa en icke-varande
och att da ge en minniska livet och att erinra sig en avliden dr bada de storsta
vdlgirningarna. Barnet kan éatergdlda i kdrlek medan den dode inte kan atergdlda
karleken. Att vara uppmérksam pa hur man forhaller sig till en avliden ar ett sétt att
prova sig sjilv hur man alskar oegennyttigt (Kierkegaard, 2011 s. 372-373). I motet
med patienten provas vardare i hur de forhaller sig till den lidande patienten men det
ar ocksa ett mote med sig sjilv som méanniska och att bli provad i den egna forstaelsen
av livet. Vardare bar dven med sig minnen av patienter som de vardat i livets slutskede,
minnen som kan aktualiseras i olika situationer, vilket vidror deras inre och ater
provas hur de dlskar oegennyttigt.

I dialogen med Kierkegaard (2011) har f6ljande tolkningsantagande utkristalliserats
om att vidréras som ménniska:

Att bli vidrord kan gestaltas som att ménniskans inre vaknar, en rorelse inat till
medvetandet for att provas i sin kirlek till nastan och kunna élska oegennyttigt.

Minniskans vardande

Det bista sittet att fa veta vad som finns inom en manniska dr om man i samtal kan
konsten att gora sig sjilv till “ingen”. Den dode dar “ingen”, och i det finns inga
betdnkligheter. Nér den dode ar ingen blir den levande ménniskan pataglig och kan
visa sig precis som den hon ér. Det ar ett tillfille som kan avslja vad som bor inom
den levande genom hur hon férhaller sig till den avlidne (Kierkegaard, 2011 s. 357-
370). Att varda och mota patienter i livets slutskede innebdr ocksd ett
omhindertagande av den avlidne, och vid det tillfillet 4r den dode “ingen” for den
dode kan varken vara till hjélp, skada eller paverka vardaren. I métet med en avliden
avslojas vad som finns inom vardaren beroende pa sittet hon forhéller sig till den
avlidne. Att erinra sig en avliden kan séledes bidra till manniskans livsforstaelse.

61




Nér mianniskan péa ett eller annat sitt ar radd for att inte ha 6verblick 6ver det
maéngfaldiga och vidlyftiga forsoker hon gora en sammanfattning, for att fa en
overblick (Kierkegaard, 2011 s. 357-370). Att m6ta nagon annan i livets slutskede kan
vara en sadan situation ddr ménniskan blir pamind om livets mangfald. En sadan
situation kan vécka radsla for att inte kunna behalla 6verblicken 6ver livet, vilket gor
att minniskan forsoker sammanfatta livet. Kierkegaard sager att den som i sanning
tanker over méanniskolivet om och om igen provas i forstaelsen av livet och ingenting
har sadan makt 6ver livet som doden. Om livets otaliga vagar skulle gora manniskan
forvirrad ska hon ga ut till de doda, dir alla vdgar samlas, vilket bidrar till att det blir
littare att fa 6verblick. Likadant dr det om ménniskan blir yr av att hela tiden se pa
och hora om livets skiljaktigheter ska hon ga ut till de déda. Dar finns det ingen
olikhet, for alla r av samma blod. Att minniskor ar blodsférvanter férnekas ofta, men
att de dr av samma mull kan inte fornekas. Genom att gé ut till de déda kan manniskan
sikta in sig pa livet och vara uppmarksam pé hur hon forhaller sig till en avliden och
provas i att dlska oegennyttigt (Kierkegaard, 2011 s. 357-370). Att méta patienter i
livets slutskede kan innebira ett vardande i den egna livsforstaelsen och leda till en
hogre grad av halsa och helhet som ménniska. Om manniskan vill férvissa sig om vad
hon har inom sig av kérlek ska hon vara uppmérksam péa hur hon forhéller sig till
négon som avlidit. Att vardare dr uppmérksamma pé hur de forhaller sig till patienter
kan hjilpa dem att forsta sig sjdlva. Det gor att vardare kan komma narmare sig sjalva
som manniskor, da deras kirlek provas i motet med patienterna.

Ett uttryck for rikedom &r att kérleken ér ett behov f6r méanniskan. Ju djupare behovet
ar desto storre rikedom. Ar behovet av kirlek odndligt dr rikedomen det ocksé
(Kierkegaard, 2011 s. 76). Nér det eviga dr i en médnniska, fordubblas det eviga i henne
genom att riktningen gar bade utat och inat. Sa dr det aven med kérleken, i ett och
samma ogonblick den gor, dr den och vad den ér, det gor den (Kierkegaard, 2011 s.
292-293). Motet med patienter i livets slutskede kan forstas som ett vardande i att bli
rikare som madnniska, se olika mojligheter i livet och géra medvetna val. I ett
kérleksfullt vardande av patienter i livets slutskede kan vardare varda mot att bli
hemmastadd i ethos, dir ménniskan dr hemma i kérlek och barmhartighet.
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I dialogen med Kierkegaard (2011) har foljande tolkningsantagande utkristalliserats
om manniskans vardande i sin forstaelse av livet:

I vardandet av en annan ménniska som dr i livets slutskede kan ménniskans vardande
gestaltas som ett vardande i forstaelse av livet och till att bli hemma i ethos, i kdrlek
och barmhirtighet, vilket gor att méanniskan blir mottaglig for hjartats inre rost, en
inre kraft och glddje som 6ppnar for det eviga och heliga.

Yttre betingelser

Karlekens garningar kan jamforas med att tradet kidnns igen pé frukterna, och sa ar
det ocksd med kdrleken som har evighetens sanning i sig. I vad man gor ska man inte
glomma Aur man gor det. Man ska inte halla tillbaka ordet lika lite som den synliga
rorelsen ska doljas ndr den dr sann, for det kan just vara att kérlekslost gora oratt vid
undanhillande av nagons tillgodohavande. Kirleken har krav pa att yttra sig ndr den
ror sig i det inre (Kierkegaard, 2011 s. 13-23). Att som vardare lyssna till sitt inre och
tolja karlekens krav och inte halla tillbaka det som kdnns sant, skont och gott for
patienten i livets slutskede kan vara att komma &ver yttre betingelser, for att i en
oegennyttig kirlek gora det som kénns ratt for den lidande patienten. For kirleken
bor i inom varje ménniska och ér en evig killa. Aven om den édr dold ar den hela tiden
i rorelse och gar endast att kdnna igen pa dess frukter.

For att kunna dlska ndstan behover forkirlekens skiljaktighet tas bort. Ju mer
forkarleken sluter sig inom en manniska desto langre bort ar hon fran att dlska néstan.
Forkirleken skiljer pd den ene och den andre medan karleken till ndstan inte gor
nagon skillnad och inte utesluter nagon. I kirleken till ndstan finns ingen
misstainksamhet. Genom att forbli idel 6ra for budet du ska dlska néstan ska sinnet
inte forvirras och distraheras av foremalet for kirleken och dess skiljaktigheter
(Kierkegaard, 2011 s. 70-75).

Att manniskan ska sorja och inte forhdrdas mot livets smarta ar bade sant och skont.
Minniskan ska sorja men ska inte fortvivla eller upphora att sorja. Likadant ar det
med kirleken, dd manniskan inte ska forhardas mot den eller alska fortvivlat for ”du
ska dlska”. Genom att svara an pa karleken bevarar hon sig sjalv (Kierkegaard, 2011 s.
50-51). Karleken, aven om den ar dold, som finns inom vardare som medmanniskor
har behov av att yttra sig. Kirleken dr hela tiden i rorelse och att dlska, men inte
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fortvivlat, och att bejaka kédnslan av sorg som vardare och fa sorja kan vara en vag att
lyssna till sitt inre for att komma 6ver yttre krav och hinder.

I tillvaron provas méanniskan om det finns kérlek i henne, darfor staller karleken med
forstandets hjélp bedrigeriet mot det sanna. I majligheternas jamvikt avgors det om
det dr misstro eller kédrlek som finns inom méanniskan. Genom valet blir det uppenbart
vad som bor inom ménniskan (Kierkegaard, 2011 s. 70-75). Yttre krav och hinder i
vardandet skulle d& kunna forstas som att vardare i vardandets gemenskap i livets
slutskede provas i sin kérlek.

I dialogen med Kierkegaard (2011) har f6ljande tolkningsantagande utkristalliserats
om vad det innebdr att komma &ver yttre betingelser:

Att komma 6ver yttre betingelser kan gestaltas som att tjina méanniskan i en osjélvisk
karlek, ett vardande som har kérlekens krav med behov av att yttra sig i det som &r
sant, skont och gott for patienter i livets slutskede.

I Figur 3, gestaltas vardares vardande i ljuset av Kierkegaards texter. Svaren pa
fragorna fran de empirindra antagandena som steg fram i tolkningen i ljuset av
Kierkegaard (2011) handlade om kérlekens skuld som kraft och vilja, och att fa kontakt
med livet och sig sjdlv som manniska, att varda i kdrlek och forsoning. Méanniskan blir
mottaglig for hjértats inre rost, en inre kraft och glidje som dppnar for det eviga och
heliga. Att bli sig sjilv den man dr dmnad att vara hemmastadd i ethos, kirlek och
barmhirtighet.
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Mottaglig for hjirtats
inre rgst, en inre kraft
och gliddje som 6]%pnar
for det eviga och heliga.

Kontakt med Bli sig sjilv och den
man dr dmnad att vara

livet och sig sjilv hemmastadd i ethos,

som ménniska kiirlek och
barmhértighet

Kirlekens skuld
som kraft
och vilja

Mot en teorimodell om att
varda som ménniska och
virdare i virdandets
gemenskap i livets
slutskede

Minniskans skuld,
Minniskans mod,
Vidréras som minniska,
Minniskans vardande,
Yttre betingelser

Figur 3. Vdrdares vardande i ljuset av Kierkegaards texter.

Tolkningsantaganden som byggstenar for teorimodellen

I dialogen med Kierkegaards texter steg nya tolkningsantaganden fram, byggstenar,
till teorimodellen om att varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap i

livets slutskede. Dessa tolkningsantaganden ér:

Miénniskans vardande kiannetecknas av ett vardande mot att bli hemma i kérlek och
barmhirtighet och att forbli i en oandlig skuld, kirlekens skuld som ger kraft och vilja
att handla i kirlek och barmhértighet i virdandet av patienter i livets slutskede.
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Manniskans mod kannetecknas av att fi kontakt med livet och sig sjdlv som manniska
och ett vardande mot att bli och std for sig sjilv, och har en tro pda manniskan och pd
ett osjalviskt karleksfullt sitt hjilpa patienten att sorja och forsonas i livets slutskede.

Att bli vidréord kan gestaltas som att manniskans inre vaknar, en rérelse inat till
medvetandet fOr att provas i sin kdrlek till nistan och kunna alska oegennyttigt.

I vdrdandet av en annan manniska som ar i livets slutskede kan manniskans vardande
gestaltas som ett vardande 1 forstdelse av livet och till att bli hemma i ethos, I kirlek
och barmhartighet, vilket gor att minniskan blir mottaglig for hjirtats inre rést, en
inre kraft och glidje som éppnar for det eviga och heliga.

Att komma over yttre betingelser gestaltas som att tjina manniskan i en osjalvisk
karlek, ett virdande som har kirlekens krav med behov av att yttra sig i det som ar
sant, skont och gott for patienter i livets slutskede.

En teorimodell formas - att varda som minniska och vardare i

vardandet i livets slutskede

Figur 2, ar forsta steget i forstéelsen av delstudierna I, II, III och IV. Figur 3 dr nésta
steg i forstaelsen av tolkningen i ljuset av Kierkegaards texter. Tillsammans visar Figur
2 och Figur 3 slutandet mot det teoretiska perspektivet med antaganden som en
biarande idé vad det innebdr att varda som mainniska och vardare i vardandets
gemenskap i livets slutskede. I teorimodellen, Figur 4, illustreras en teorimodell att
varda som manniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede.

Det Overgripande syftet med studien dr att utifrdn djupare forstaelse for
sjukskoterskor som vardar patienter i livets slutskede skapa en teorimodell om att
varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Rorelsen
i forskningen har gétt fran forstdelse av hur sjukskéterskor upplever etiska dilemman
och etiska problem i livets slutskede till en teorimodell om vad det innebér att varda
som ménniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Det dr ndr
sjukskoterskor i vardandets gemenskap i livets slutskede upplever svara situationer,
som etiska dilemman och etiska problem kan utgora, som deras inre vidrors. Det kan
vdcka existentiella fragor om manniskans hilsa och lidande, livet, ddendet och déden.
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Nir sjukskoterskor kdnner sig hindrade av yttre betingelser i virdandet och moter
motstand, motstand som kan relateras till deras ansvar, nir de kimpar for att gora det
som dr gott for patienten vidrors de som ménniskor. Ett vardande mot att férsonas i
sin egen livssituation, till att bli hemma i sig sjdlv, i kérlek och barmhartighet. Att
kénna sig hemma som méanniska kan ge kraft och glddje i vardandet av patienten.

I gemenskapen Har en

o o 7 forstéel
far vardaren kontakt | 0T A€C Ay
livet och sig

. med livet och- sig sjilv som
/ sjdlv som ménniska | minniska
; J

Har en inre kraft
och gliddje som
Oppnar for det
eviga och heliga

I skuld att dlska

Virdarens N\ Ar i kirlekens

vardande i att bli| skuld som ger
sig sjilv som / en inre kraft

méinniska och glidje /
Forsonad 1 den F
(Y

dir ménniskan ar 1 nuvarande /
hemma i kirlek och st livssituationen med
barmhértighet '

barmhirtighet alla dess
glidjedimnen

I\ och sorger
N

Figur 4. En teorimodell om att varda som ménniska och virdare i virdandets
gemenskap i livets slutskede.

Ar férsonad
och hemma
i ethos,

Utgaende fran ethos
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Utifran sammanfattningen av de tolkningsantaganden som steg fram i tolkningen av
Kierkegaards texter framtrader nu de nya antagandena formulerade som teser om att
varda som ménniska och véardare i vardandets gemenskap i livets slutskede:

1. Ménniskans vardande kdnnetecknas av ett vardande mot att bli hemma i kérlek och
barmhirtighet och att forbli i en odndlig skuld, kérlekens skuld som ger kraft och vilja
att handla i kdrlek och barmhirtighet i vardandet av patienter i livets slutskede.

2. Minniskans mod kdnnetecknas av att fa kontakt med livet och sig sjilv som
ménniska och ett vardande mot att bli och sta for sig sjilv, och har en tro pa
ménniskan och pa ett osjdlviskt karleksfullt sétt hjélpa patienten att sorja och forsonas
i livets slutskede.

3. Att bli vidrord kan gestaltas som att manniskans inre vaknar, en rorelse inat till
medvetandet for att provas i sin kdrlek till nastan och kunna dlska oegennyttigt.

4. I vardandet av en annan ménniska som dr i livets slutskede kan manniskans
vardande gestaltas som ett vardande i forstaelse av livet och till att bli hemma i ethos,
i kérlek och barmhirtighet, vilket gor att manniskan blir mottaglig for hjartats inre
rost, en inre kraft och glddje som 6ppnar for det eviga och heliga.

5. Att komma Over yttre betingelser gestaltas som att tjina ménniskan i en osjdlvisk
karlek, ett vardande som har kirlekens krav med behov av att yttra sig i det som ar
sant, skont och gott for patienter i livets slutskede.

Teorimodellens bidrag till den systematiska vardvetenskapen

I detta avsnitt diskuteras teorimodellens bidrag till den systematiska vardvetenskapen
vid enheten for vardvetenskap vid Abo Akademi. Teorimodellen (Figur 4) ir den
avslutande delen av tidigare forstdelse och tolkningar, fran sjukskoterskors
upplevelser av etiska dilemman och etiska problem till av att varda som ménniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Teorimodellen anses kunna bidra
till en djupare forstaelse av ménniskans vardande i vardandets gemenskap. Det
universella i teorimodellen ér att den handlar ménniskan oberoende av vardandets
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sammanhang. Inom vardaren som miénniska finns en strivan mot en djupare
forstaelse av livet och sig sjdlv som ménniska.

Eriksson (1997) menar for att utgora en del i relationen med en annan ménniska kravs
det en egen identitet, en upplevelse av att vara en helhet, vilket forutsétter en inre
utveckling. Forutom att teorimodellen bidrar till djupare forstaelse av méanniskans
vardande i vardandets gemenskap bidrar den éven till en djupare forstaelse av
karnbegreppet kirlek samt grundbegreppen sorg och forsoning.

Lidandet tillhér ménniskans livsvillkor och varje ménniskas lidande ar unikt
(Eriksson, 1994), och férmagan att kunna lida ar déarfor livsviktigt (Frankl, 2006). I
manniskans livsprocess dr hilsa och lidande integrerade i varandra och stindigt
nérvarande. Lidandet innebdr att sorja 6ver det som haller pé att ga och det som gér
forlorat. Manniskans stravan ar att bli fri fran lidandet och att férsonas (Eriksson,
1994). Kallenberg (1992) anser att sjalva lidandet inte har nagon mening, men ur en
héndelse kan det med tiden fa en mening och bli en del i den personliga utvecklingen.
Det ar i kdnsligheten for den andres sarbarhet som det skapas en relation och som ger
néring at relationen (Lévinas, 1993).

Teorimodellen askddliggor att varda som manniska innebar att forbli i en oédndlig
skuld, kérlekens skuld som ger kraft och vilja att handla i kérlek och barmhartighet
och som dr grunden for alla méanniskor. Det ger en djupare forstaelse av axiomet som
denna avhandling har utgédngspunkt i att Manniskan ar i grunden helig, manniskans
vardighet innebar att inneha det manskliga ambetet, att tjina i kirlek, att finnas till for
den andra (Lindstrom et al., 2010 s. 197). Att bejaka att man ar i kdrlekens skuld ar ett
ansvar som kan ge kraft och vilja i all mansklig gemenskap. Det ar i likhet med vad
Eriksson (1994) menar att kirleken ar det som gor det mojligt att kinna medlidande
och att kunna ingd i en gemenskap. Kirleken finns inom varje ménniska och i
gemenskap med andra, visar den sig i Aurhandlingar utfors. Det gér inte att sdga att
om man gor pa det ena eller andra séttet sd visar manniskan karlek. Kirleken maste
komma inifran ménniskan sjilv och den osjélviska karleken &r inte berdknande. Den
som har karleken inom sig behéver inte ndgon utrakning.

Teorimodellen synliggor att det dr i gemenskap med andra som ménniskans inre
vaknar vilket mojliggér kontakten med livet och sig sjdlv som minniska. Det &r i
rorelsen inat till medvetandet som Kkirleken till ndstan provas att kunna &lska
osjalviskt. I kontakt med livet och sig sjdlv kan méanniskan erkidnna att hon som
manniska forblir i en odndlig skuld att dlska. Karleken dr i en stdndig rorelse, och som
ménniska kommer hon att prévas i sin karlek. Det dr i gemenskapen med andra som
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manniskans karlek provas och ska provas, for att inte fastna i sjalvkarlek. Det stimmer
overens med axiomet Gemenskap ar grund for all mansklighet, manniskan ar i
grunden inbordes forbunden i en gemenskap till en abstrakt eller konkreta andra
(Lindstrom et al., 2010 s. 197). I gemenskap med andra kan méanniskans tankar om
livet och doden sittas pa spel och kan bidra till kontakt med livet och sig sjdlv som
ménniska. Genom att fa kontakt med sig sjilv och forsté att skuld att dlska ar en kraft
och en vilja kan det bidra till en forsoning med livet och till att bli hemma i ethos,
kdrlek och barmhartighet. Det dr i gemenskapen med en konkret eller abstrakt annan
som ménniskan kan fa kontakt med livet och sig sjdlv och prévas i sin karlek och
utvecklas som méanniska.

Att fa forstaelse av livet och vara hemma i ethos &r en inre kraft och glddje som kan
oppna for det eviga och heliga. Mianniskan 4r unik och alla méanniskor har en
potentiell helighet inom sig vilket gor minniskor likvdrdiga och okrinkbara
(Eriksson, 2001). I upplevelsen av det heliga finns en mojlighet och en mening som
kan ge kraft och skapa en enhet (Eriksson, 2003 s. 30). Det stimmer 6verens med
axiomet, denna studies utgangspunkt, att Manniskan lever i en verklighet som
karaktariseras av ett mysterium, oandlighet och evighet (Lindstrom et al., 2010 s. 197).
For som ménniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede ar stravan
att forsonas och leva i den verkligheten livet utgor och som kan karaktariseras av ett
mysterium av odndlighet och evighet. Férsoning anses enligt Gadamer (2000) vara
den djupaste erfarenheten en méanniska kan gora. Eriksson (1990) gestaltar forsoning
som att kunna leva med en ofullkomlighet bade av sig sjilv och andra samt att inneha
formégan att se framat och en mening i den situation som rader. Buber (2011) menar
att det dr endast det goda som kan goras helhjartat. Ont och gott hor ihop med
manniskans frihet och frihet innebar att vara ansvarig och att inte orsaka lidande. Den
ménniska som sjilv har lidit och som forsonats med lidandet har svarare for att
medvetet orsaka andra lidande (Buber, 2011). En vidrdgemenskap kan vara helande
for bade vardare och patient (Eriksson, 1990 s. 29). Att varda som méanniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede kan gestaltas som ett vardande i
forstaelse av livet och till att bli hemma i ethos, kérlek, barmhirtighet och forsoning,
en inre kraft och glddje som 6ppnar for det eviga och heliga.

70



Vv

DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING AV
DEN NYA FORSTAELSEHORISONTEN

Hemma stod allvetande Encyklopedin,
en meter i bokhyllan, jag lirde mig ldsa i
den. Men varje manniska fdr sin egen
encyklopedi skriven, den vixer fram i
varje sjal.

(Transtromer, 2011 s. 276)

I detta avsnitt diskuteras den presenterade teorimodellens bidrag till forskningsfaltet
i relation till tidigare studier samt studier inom den caritativa teorin, som direkt eller
indirekt har haft betydelse for forstaelsen av att varda som ménniska och vardare.
Flera studier (Eriksen Adn@y et al., 2013; Holst et al., 2003; Sarlie et al., 2004) visar att
vardandets gemenskap kan bidra till utveckling och meningsfullhet f6r vardare.
Denna studies avtickande att varda som minniska och vardare i vardandets
gemenskap i livets slutskede har gett ett nytt inseende i ménniskans vérld.

Diskussionen utgar fran det mest framtradande i teorimodellen i slutandet mot det
teoretiska perspektivet av studien. Det som steg fram om att varda som ménniska och
vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede var Bli sig sjdlv som minniska
genom vardandets gemenskap, Vara i kérlekens skuld i virdandets gemenskap samt
Bli hemma i ethos genom vardandets gemenskap.
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Bli sig sjdlv som ménniska genom vardandets gemenskap

Denna studie visar att varda som méanniska och vardare i vardandets gemenskap ar att
fa kontakt med sig sjalv som ménniska och fa en inre forstéelse av livet och till att bli
hemma i ethos. Drivkraften hos vardare édr en inre kallelse, barmhirtigheten och
karleken till mdnniskor (Naden & Eriksson, 2004).

Motet med patienter i livets slutskede kan innebidra ett vardande i den egna
livsforstaelsen och till en hogre grad av hidlsa och helhet som ménniska och att bli
forsonad i sin livssituation med alla dess glidjeimnen och svérigheter. Det ger en
torstaelse for det Gustafsson (2008) fann att i livet hor lidande och sorg ihop och i en
forsonad helhet ér lidande och sorg forenade.

En vég till att forstd sig sjalv som ménniska dr att uppmarksamma sin héllning till
patienter i livets slutskede da karleken till nastan provas i motet med den andre. Att
bli sig sjdlv genom vardandets gemenskap kan gestaltas att som vardare fa kontakt
med sig sjdlv som minniska och fa en inre forstaelse av livet och bli hemma i ethos.
Att vara manniska och vardare i vardandets gemenskap dr ett vardande som
manniska. Rehnsfeldt (1999) gestaltar vardares utveckling i livsforstaelsen genom den
egna lidandekampen, att varda i lidandet 4r en kamp mellan hopp och hopploshet
samt mellan liv och dod, i motet med patienter som &r lidande. Det som Rehnsfeldt
(1999) gestaltar kan ge en forstaelse for méanniskans vardande i vardandets gemenskap
i livets slutskede, att det dr en kamp i vardande att bli sig sjdlv som méanniska. Det
innebir en strdvan och en rorelse mot médnniskans inre att forsonas med livets alla
glddjedamnen och sorger, vilket kan ge en inre kraft och gladje i vardandets gemenskap.
Det kan ge forstaelse for det som Karlsson (2013) fann ‘att vara pd plats’ar att vara
hemma i sitt inre som ménniska i kropp, sjal och ande och i vardandet kunna bli sig
sjalv som manniska. Nédr viardare moter motstand i svara situationer, som etiska
dilemman och etiska problem kan utgora i vardandet i livets slutskede, kan vardande
i lidandet bli synligare da kampen handlar om livet och déden.

Den nya forstaelsen av mod i livets slutskede gestaltas i denna studie som att fa kontakt
med livet och sig sjdlv som mianniska och ett vardande mot att bli sig sjilv och st for
sig sjdlv som minniska. I vardandets gemenskap kan det innebéra att vardare har
modet att tro pd manniskan och pa ett osjalviskt karleksfullt satt kan hjalpa patienten
att sorja och forsonas. Att mod kommer frén kdrlekens skuld har gestaltats i andra
studier (Saeteren, 2006; Blegen, 2015), och att den egna livsforstaelsen bidrar till att
ha mod att bevittna och lindra patienternas lidande (Rehnsfeldt & Eriksson, 2004;
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Arman, 2007). I vardandets gemenskap i livets slutskede blir vardare vidrérda som
ménniskor, vilket gor att deras inre vaknar. Att da ha mod att stanna kvar och mota
sig sjilv i det innersta rummet kan gora att virdaren som ménniska vixer mot en
hogre grad av hidlsa och helhet, vilket visar sig i osjélvisk karlek i vardandets
gemenskap. Vardare har da mod att ga in och vara nirvarande i vardandets
gemenskap (Naden & Eriksson, 2002). Det dr som Hilli (2007) gestaltar som ett hem,
ménniskans innersta rum, som skapas i gemenskapen med andra eller som Karlsson
(2013) fann, ‘att vara pd plats’ar att vara hemma i sitt inre som ménniska i kropp, sjdl
och ande och i vardandet kunna bli sig sjdlv som ménniska. Nar méanniskan har en
inre forstielse av livet, forsonad i sin livssituation och ar hemma i ethos, i kirlek och
barmhirtighet, ar det en inre kraft och gladje som 6ppnar for det eviga och heliga.

Vara i kdrlekens skuld i vidrdandets gemenskap

Att vara i kérlekens skuld gestaltas i denna studie som ett vardande i att forbli i en
odndlig skuld, karlekens skuld. Kérlekens skuld ger kraft och vilja att handla i kirlek
och barmhartighet i vardandets gemenskap i livets slutskede. Ofta vill médnniskan bli
kvitt sin skuld sa snabbt som mojligt men att édlska ar att vara i kdrlekens skuld som &r
odndlig och da blir inte ménniskan kvitt upplevelsen av skuld. Manniskan é&r i skuld
att dlska och det innebir ett ansvar. Ansvarets kidrna ar frihet, skuld och kirlek
(Wallinwirta, 2011) och att varda som vardare i virdandets gemenskap &r att ta ansvar
(Naden & Eriksson, 2004). Gama, Barbosa & Vieira (2014) fann att sjukskoterskor
som hade en okad kinsla av mening i livet kinde att de hade kraft att prestera, kinde
sig nojda och kunde vara till for patienter och deras narstaende. Detta bidrog till att
sjukskoterskorna kiande mindre kdnslomdssig utmattning (Gama et al., 2014). Att
kdanna mening i livet kan jaimféras med det som teorimodellen gestaltar att kdnna sig
hemma som ménniska kan ge kraft och gladje i virdandet av patienten. Om vardare i
vardandets gemenskap inte tar ansvar kan det ge en kénsla av skuld (Eriksson, 1993).
Det som framstod i denna studie var att skulden att dlska gor vardare mottagliga for
sitt eget liv och sig sjdlv som manniska. Blegen (2015) fann att upplevelsen av skuld
kan ge sig till kinna som oro och ridsla. Oro och rddsla hos manniska och vardare i
vardandets gemenskap i livets slutskede kan bero pa att de ér distraherade av yttre
krav och hinder.
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Om vardare har sin grund i kirlekens krav forvirras och distraheras inte sinnet av yttre
krav och hinder som kan ge oro och rddsla utan uppmarksamheten riktas mot
patienten. Att vara i kérlekens skuld dr oandligt och det kan vardare inte bli fria fran.
Karlekens krav dr den osjalviska kirleken och i vardandets gemenskap i livets
slutskede blir virdare som ménniskor vidrorda i sitt inre. Det som Rosengren (2009)
fann var att nar méanniskan foljer sitt hjarta, ansvarets hemvist, och inte tianker pé sig
sjalv kommer kénslan av forndjsamhet (Rosengren, 2009).

Bli hemma i ethos genom vardandets gemenskap

Genom att dlska néstan, och da ndstan ocksa ar vardaren far vardare som ménniska
kontakt med livet och sig sjdlv. Det ar den osjélviska kérleken i vardandets gemenskap,
en kérlek som inte kraver eller dr beraknande som gor vardaren mottaglig for sig sjalv
som ménniska och bli hemma i ethos.

Vardares vardande i vardandets gemenskap innebar att varda i den osjdlviska kérleken
mot att bli hemma i ethos, dir de kan handla i en oegennyttig kérlek och gora det som
kanns ratt fér den lidande patienten. Idealet f6r vardandets ethos, dr enligt Frilund
(2013) vardande gemenskap, vardighet, trygghet och integritet. Det som framkom i
denna forskning ar att den osjdlviska kirleken har krav pa att yttra sig i det som ar
sant, skont och gott och det kan komplettera Frilunds (2013) ideal om vardandets
ethos. Virdare i vardandets gemenskap som har forstaelse av livet och hemma i ethos,
i kdrlek och barmhartighet, har den inre kraften och glddjen. En vardare som drivs av
kdrleken har evighetens sanning inom sig och krav pé att yttra sig i en kérlekens
girning, som ett virdande i vardandets gemenskap i livets slutskede bor vara. Det ér i
hélsans inre rum det goda finns, och i rérelsen finns kampen for att hitta virdet som
manniska och egna halsoresurser (Wérnd, 2005). Traning i mindfulness har i studier
visat ha effekt for vardare att hitta inre egna halsoresurser (Hee Kim Lan,
Subramanian & Rahmat & Phang Cheng Kar, 2014; Smith, 2014). Nar manniskan i
sitt vardande blir hemma i ethos, den inre kraften och glddjen som 6ppnar for det
eviga och heliga hittar hon virdet som mianniska och sina hilsoresurser. Den absoluta
vardigheten ar en helighet som dr oférstorbar med ett oandligt ansvar och en inre
frihet (Edlund, 2002).
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Kritisk granskning av kunskapsbehallningen om dess relevans

for forskningsfiltet och utmaningar for klinisk praxis

Det har varit en utmaning att bade avsta och inte avsta fran det gamla synsittet och
samtidigt ldra ett nytt seende. Seendet i denna forskning har gétt fran ett seende
utgaende fran professionen (nursing) till ett seende utgaende fran minniskan
(caring). Att perspektivet har dndrats betyder inte att jag tagit avstind fran det gamla
perspektivet men det har kommit alltmer i bakgrunden i relation till det nya. Det kan
diskuteras huruvida det dr bra eller daligt att ha gatt fran ett seende till ett annat i
forskningen. Resultaten och forstaelsen hade varit annorlunda om seendet utgétt fran
ett omvardnadsperspektiv.

I kvaliteter i framstillningen som helhet genomgér forskningen kritisk granskning
med inspiration av Larssons (2005) kvalitetskriterier for kvalitativa studier. Den
kritiska granskningen innehaller kvaliteter i framstéllningen som helhet, kvaliteter i
resultaten samt validitetskriterier. I en kvalitativ metod ska nagot gestaltas och det ar
en systematiserad kunskap om tillvigagingssattet for att dskadliggora det som ar
foremal for kunskapen (Larsson, 2005).

Kvaliteter i framstéllningen som helhet

Avsikten med denna studie har varit att fa ett inseende av vérdarnas verkliga
verklighet, vad det innebidr att varda som ménniska och vardare i vardandets
gemenskap i livets slutskede. For att fi en glimt av den verkliga verkligheten har
hermeneutik som metodologi varit till hjalp for att kunna ga bortom de befintliga
kunskaperna och fi en forstdelse av att varda som ménniska och vardare i den
komplexa vérdverkligheten. Forstaelse inom hermeneutik handlar om att helheten
maste kunna falla tillbaks pa delarna for att kunna relatera till helheten (Larsson,
2005). Det ér i upprepandet som evidensen finns, nagot sigs pad nytt men pa ett
annorlunda sitt med nya nyanser och djup i andra kontexter som ger en fordjupning
av teorikdrnan (Eriksson & Lindstrom, 2000).
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Ett forsok att redogora for forforstéelsen’ finns beskriven i studien. Forforstaelsen,
den horisont som denna forskning har sitt ursprung i, har ansetts som en tillgang i
genomforandet av studien. Det ér ur forforstaelsen som idéerna vickts, och utan den
hade det varit svarare att genomfora forskningen, vilket enligt Gadamer (2010) kallas
for en hermeneutisk idé, ndr forstaelsen tydliggors. Det som denna studie vill
dstadkomma dr en forstdelse av ménniskan i den komplexa vérdverklighet som
vardandets gemenskap i livets slutskede utgor. Att forstd det som &r problematiskt
betyder att kunna frdga och att fraga ar att prova olika majligheter (Gadamer, 2010).
Genom forforstaelsen har fradgor kunnat stéllas for att 6ppna upp for en mdoijlig
mening, en 6ppenhet for att kunna se mojligheter. Stravan har varit att lata texten tala.
Aven om den egna horisonten har varit involverad s& har den satts pa spel i tillignelsen
av det som ségs i texten (jfr Gadamer, 2010). Detta beskriver Gadamer (2010) som en
horisontsammansmaltning, textens och tolkarens horisonter smalter samman.

Den nya djupare och annorlunda forstaelsen har vackt nya fragor, fragor som okat
torstaelsen for att sd smédningom né en sammansmaltning av horisonter. Efter varje
delstudie har forstaelsen blivit djupare och annorlunda om vad det innebdr att varda
som madnniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Innehallet i
avhandlingen ar omfattande och innehaller olika delar men delarna har ansetts
nodvéndiga for att fa helheten och forstaelse om den verkliga verkligheten.

Avsikten med Gadamers (2010) hermeneutik ar att fa en djupare forstielse av
ménniskan. Inom hermeneutik d&r metoden underordnad. Metoden finns inte tydligt
beskriven dd det dr den vunna forstaelsen av sjdlva saken som avgdr om metoden &r
giltig (Eriksson, 2004; 2009). Darfor har de olika delstudierna med innehallsanalys,
hermeneutik och metasyntes ansetts kunna visa vagen till forstaelse.

Till delstudierna I och II fanns fardigt material som andra medforfattare samlat in. Att
anvinda befintligt material och inte sjalv samla in materialet kan diskuteras. Att inte
jag sjéilv (forskaren) har samlat in materialet till delstudie I kan kritiseras for att det
inte var jag som forskare som muntligt informerade deltagarna om studien samt att
fragorna i underlaget hade kanske sett annorlunda ut. Ur en etisk synvinkel med
respekt for informanterna och moraliskt att inte utsétta informanter fo6r liknande
fragor i deras sarbara situation anses inte etiskt forsvarbart.

9 se Il FORFORSTAELSE
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I delstudie I bestod materialet av handskrivna berittelser av sjukskoterskor dir en
kvalitativ innehéllsanalys (Berg, 2001) gav en forsta forstaelse av vad det innebar att
vara vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Innehallsanalys &r ett
systematiskt tillvigagangssitt for att skapa teman dir innehallet i intervjuerna
framkommer. Delstudien kan anses lattillganglig och kan bidra till igenkdnning hos
vardare. Hade hermeneutik anvénts i tolkningen av materialet hade studien sett
annorlunda ut och hade gett en djupare forstielse. Odman (2007) menar att en
tolkning genomfors vid en bestimd tid och plats av ndgon som befinner sig mitt i
historien. Delstudierna I och II 4r gjorda nir jag som forskare hade mitt seende
utgdende fran professionen (nursing). Bade kontext och informanter var relevanta for
delstudiens fragestillning.

I delstudie II bestod det befintliga materialet av transkriberade intervjuer med
sjukskoterskor. Materialet tolkades hermeneutiskt med inspiration av Gadamers
(2010) hermeneutik. Detta var det forsta forsoket att gora en hermeneutisk tolkning
for att fa en forstaelse, och i efterhand ar det synligt att delstudien inte nar en djupare
forstaelse av ménniskan, varken existentiellt eller ontologiskt. Att inte sjalv gora
intervjuerna och transkribera dem kan ses som en brist da vardefull information kan
ha missats bade vid intervjutillfillena och vid transkriberingen. Bearbetningen av det
transkriberade materialet till delstudie II har gjorts av mig (forskaren). Hade denna
delstudie gjorts om sasom mitt seende av hermeneutik framstar idag hade den troligen
sett annorlunda ut och gett en djupare forstielse. Odman (2007) skiljer mellan
tolkning av yttre verklighet och existentiell tolkning. Denna delstudie kan da sagas
bidra med en forstdelse av yttre verklighet. Utmaningen med hermeneutik &r att vara
medveten om sin forforstielse och att vara 6ppen for vad texten vill séga.

Med forforstaelsen fran de tva forsta induktiva delstudierna framskred forskningen
med en tredje delstudie. Tredje delstudien dr en metasyntes med kvalitativa studier
enligt Noblit och Hare (1988). Den delstudien gav en djupare forstaelse av
sjukskoterskor som vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede nér de upplever
etiska dilemman och etiska problem. Valet att géra en deduktiv studie anses bra for
att fa en bild av vad det finns for befintlig forskning samtidigt som en syntes ger en
djupare forstaelse och vicker nya fradgor om att varda som minniska och vardare i
vardandets gemenskap. De kvalitativa studierna som inkluderades har granskats
enligt Critical Appraisal Skills Programme (CASP) verktyg for bedomning av kvalitet
(Public Health Resource Unit 2006). En metasyntes pa kvalitativa studier ar mer an
bara sammanfattningar och resultatet kan ge en djupare forstaelse av ett fenomen.
Manga olika studier i en metasyntes inom samma dmne kan belysa och 6ka forstaelsen
av ett fenomen (Beck, 2011). Att anvianda metasyntes som metod kraver kunskaper
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om databaser som kan vara relevanta och att kunna soka systematiskt for att hitta
studier som ér av god kvalitet och relevanta for syftet. Det kravs dven kdinnedom om
databaser som kan vara relevanta. Att gora en metasyntes enligt Noblit & Hare (1988)
ar ett systematiskt tillvigagdngssatt med manga steg i tolkningen av materialet.

Delstudie IV ér en induktiv studie med ett deduktivt steg som 6kade forstaelsen for
sjukskoterskornas existentiella varld i vardandet. Materialet till denna studie har jag
sjdlv. samlat in och transkriberat ordagrant. Datainsamlingen bestod av
fokusgruppsintervjuer med sjukskéterskor fran en hemsjukvardsenhet, hospice och
en palliativ enhet. Detta gav en bredd da informanterna kom fran olika kontexter men
alla med erfarenhet av vardande i livets slutskede. Att sjilv genomfora intervjuerna
och transkribera dem underlattar lisningen av materialet. I motet med texten finns da
en forforstaelse fran intervjuerna och transkriberingen. Att strukturera materialet
med inspiration av Odmans (1997, 2007) modell underlittade da det hjilpte till att
halla ordning i ldsningen av materialet. Gadamers (2008) hermeneutiska filosofi
anvindes i tolkningen av materialet for att na en existentiell forstaelse av vardarnas
virld. Genom att anvinda Odmans (1997, 2007) modell i tolkningen av materialet kan
det hjalpa ldsaren att folja processen i tolkningen och det underlittar 6verforbarheten,
vilket ger trovirdighet for studien. Att anvinda Odmans modell (1997, 2007) for
tolkning och att anvinda Gadamers (2008) hermeneutiska filosofi i tolkningen av
materialet kan anses vara en omvag for att na en djupare forstaelse.

Nytolkningen av de fyra delstudierna generade empirindra antaganden som véckte
fragor. Genom en hermeneutisk fraga-svar-cirkel teoriladdades antagandena for att
dérefter kunna bidra med en ontologisk forstaelse av vad det innebdr att varda som
manniska och vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Fragorna, vars svar
framtolkades i ljuset av Kierkegaard (2011) gav en ontologisk forstaelse av att varda
som ménniska och vardare. Den ontologiska forstaelsens bidrag till att varda som
ménniska och vardare har dérefter speglats mot den caritativa teorin.

Genomgéende i de olika delstudierna har den etiska strdvan varit att vara dppen for
vad informanterna berittat (delstudie I, II och IV). I delstudie III var den etiska
stravan att med respekt och varsamhet forvalta den befintliga texten i de olika
artiklarna sé att den inte skulle férvanskas.

Genomgéende i forskningen har stravan varit att visa aktning och vordnad for
informanterna och deras utsagor i materialet. Det ar ethos som har varit vigledande
for att fa en djupare forstéelse av vad det innebdr att varda som ménniska och vardare
i vardandets gemenskap. Genom berittelser och intervjuer har det uppenbarats en
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glimt av manniskans hemliga skrift. Den hemliga skriften som finns dold i ménniskan
kan uppenbaras genom berittelsen (Eriksson, 2003). Att né fullstindig forstaelse gar
inte, da det allra innersta rummet, ethos, gor att det aldrig fullstindigt géar att forsta
den andra.

Kvaliteter i studiens resultat

Den vunna forstaelsen och ordningen i forskningen som helhet anses ha gett en
djupare forstaelse av att varda som manniska och vardare i vardandets gemenskap i
livets slutskede. Teorimodellen som den genomforda studien resulterade i bygger pa
fyra delstudier, som tolkades pa nytt i ramberittelsen vilket resulterade i empirindra
antaganden. Dessa empirindra antaganden genererade nya fragor vars svar soktes i
ljuset av Kierkegaards (2011) texter, som resulterade i nya tolkningsantaganden som
utgjorde byggstenar for teorimodellen. Teorimodellen tillfér ny forstaelse till
forskningsfaltet och bidrar till fortsatt utveckling av den caritativa teorin. Mangfalden
i materialet som synliggér vardandet som ménniska och vardare i virdandets
gemenskap har genererat resultat pa olika nivaer, fran den empirinéra kontexten, till
den teoriladdade tolkningen in mot vardandets kdrna.

I den forsta delstudien som utgjordes av handskrivna berittelser fran sjukskéterskor
har den etiska stravan varit att med respekt och varsamhet forvalta innehallet i alla
berittelser. Citaten fran de olika berattelserna ger giltighet &t resultaten som ldsaren
sjalv kan bedoma. Materialet som tolkades med hjélp av innehallsanalys (Berg, 1995)
gav struktur i tolkningen och ansags inte hindra att berittelserna fick trada fram. I den
andra delstudien bestod materialet av intervjuer fran sjukskoterskor dar stravan var
att med respekt och varsamhet i tolkningen av materialet lata hela materialet fa tala
och vara oppen for vad texten sa. Materialet tolkades med inspiration av Gadamer
(2010) pa tre nivaer vilket ger lasaren moéjlighet att folja med i tolkningens rérelse, och
dessutom anvindes utsagor fran intervjumaterialet for att ge trovardighet at resultatet.

Resultatet, i metasyntesen (Noblit & Hare, 1988) som delstudie III utgjorde, gav
djupare forstaelse av vardares engagemang i vardandets gemenskap i livets slutskede.
I delstudie III dar olika metoder och méanga informanter inom olika kontexter
presenterade for att na forstaelse for sjukskoterskor som vardare i vardandet i livets
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slutskede ndr de upplever etiska dilemman och etiska problem. Att syntetisera
kvalitativa artiklar i en metasyntes gav substans och vackte nya fragor till delstudie IV.

Resultatet fran delstudie IV gav en djupare forstaelse av vardares existens i vardandets
gemenskap i livets slutskede. Materialet har strukturerats med inspiration av Odmans
(1997, 2007) modell for tolkning. I sjilva tolkandet for att fa djupare forstaelse
anvindes Gadamers (2008) hermeneutiska filosofi. Aven i denna delstudie har
stravan varit att lata hela materialet fa trdda fram och vara 6ppen for vad texten vill
sdga. Modellen ger struktur i tolkningen dér den som laser kan f6lja med i tolkningens
rorelse och vardares utsagor ger trovardighet ét resultatet.

Resultaten fran de olika delstudierna pa olika nivaer anses ha gett kvalitet och en
variation i strdvan mot siktet, den nya forstaelsehorisonten inom vardvetenskapen.
Denna studie anses ha gett evidens at vardandet som méanniska och vardare i
vardandets gemenskap i livets slutskede. Att fa en djupare forstaelse for vardaren som
maénniska i vardandets gemenskap har dven gett en fOrstdelse for minniskan.
Minniskan dr som en hemlig skrift och alltid i vardande, och det ar endast fragment
av enheten ménniskan som visar sig i en given situation. Manniskan som hemlig skrift
innebdr att hon har en helighet och en absolut vardighet. Livets djupaste hemlighet
finns i manniskans helighet (Eriksson & Lindstrém, 2007).

Det dr med vordnad och virdighet som denna studie har sokt att fa en glimt av att
varda som manniska och vérdare i vardandets gemenskap i livets slutskede. Den
verkliga verkligheten finns bortom upplevelser och ar dold for ménniskan (Eriksson,
2009). Den glimt denna studie gett av den verkliga verkligheten beskriver méanniskans
vardande i situationer diar ménniskans existens sétts pa spel. Vardare som ménniskor
ar lidande, sarbara och forvintas varda patienter i livets slutskede och kan bli
bortglomda som ménniskor och vad det innebdr att varda som minniska i denna
kontext. I den komplexa vardverklighet som detta virdande utgér kan inseendet
forsvaras i den verkliga verkligheten och kan bli som en Mayas sloja'’, det vill séga att
vardare inte blir synliga som ménniskor. Stravan i forskningen har varit att synliggora
det goda i vardandet.

10 Se Eriksson (2009) s. 39 - 40, som refererar till Schopenhauers bok frdn 1912 om Mayas sloja,
det som doljer den sanna verkligheten och hindrar oss att na kunskap
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Det kan diskuteras om det hade funnits en enklare vdg att ga for att nd en djupare
forstdelse av vad det innebar att varda som minniska och véirdare i vardandets
gemenskap i livets slutskede. En undran dr om sjukskoterskor sjdlva hade kunnat
beritta om hur de utvecklas som ménniskor i virdandets gemenskap i livets slutskede,
utan en vidare tolkning.

Validitetskriterier

Larsson (2005) menar att validitet i kvalitativa studier ar beroende av hur den
framstélls. I hermeneutik byggs tolkningen upp mellan delar och helhet och ju mer
man forstar av delarna desto mer kan man forsta helheten. Det kan liknas vid ett pussel
dar alla bitar maste stimma for att se hela pusslet (Larsson, 2005).

Sandelowski & Barroso (2006) beskriver validitet ur fyra aspekter. Deskriptiv validitet
handlar om den materiella riktigheten, vilket innebér riktigheten i att alla inkluderade
studier i en kvalitativ syntes ar rapporterade. Den tolkande validiteten hanvisar till att
det finns en fullstindig och rattvis forstaelse av deltagarnas utsagor. 7eoretisk validitet
hénvisar till trovardighet i forskarens tolkning av materialet och slutligen pragmatisk
validitet handlar om kunskapens anvindbarhet och 6verforbarhet (Sandelowski &
Barroso, 2006). I denna studie innebér det att jag som forskare ansvarsfullt, varsamt
och med respekt forvaltat inkluderade studier och inte haft for avsikt att forvanska
innehallet. Allt intervjumaterial har tolkats med respekt och 6dmjukhet for
deltagarnas utsagor. Trovirdigheten i tolkningen av materialet i studien kan forstas
utifran den hermeneutiska tolkningens byggstenar fram till hur teorimodellen
gestaltas. Den framkomna teorimodellens anvandbarhet och o6verforbarhet kan
behova forklaras for att kunna bli anvéndbar for vérdare i klinisk praxis och vara
utgangspunkt i handledning.

Inom vardvetenskap ar evidens i kvalitativ forskning med utgangspunkt i en
humanvetenskaplig grund relaterat till sanningsupplatenhet (Eriksson & Nordman,
2004; Eriksson & Lindstrom, 2007; Eriksson, 2009). Evidens handlar om sanning och
ar olika beroende pa vilken vetenskapstradition som ska bevisas. Det
vardvetenskapliga evidensbegreppet inom humanvetenskap skiljer sig fran det
naturvetenskapliga, dar evidensbegreppet formuleras utifran sannolikhetskalkyler
och det humanvetenskapliga uttrycks i det som &r sanningslikt (Eriksson, 2012).
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Evidensbaserad medicin innefattas av det naturvetenskapliga evidensbegreppet dar
Cochrane-o6versikter dr exempel pa systematiskt insamlade och kvalitetsgranskade
forskningsresultat som sammanvagts och uppfyller ett bestamt krav pa tillforlitlighet
(Statens beredning for medicinsk och social utvirdering [SBU] 2016). Sandelowski
(2015) menar att evaluering av kvalitet i kvalitativ forskning ar en smaksak. Med smak
innefattas bedomningar om kvaliteten pa féremalet och personens skicklighet att silla
bland forradet av all kunskap och att kunna vilja niva pa kunskap som &r lamplig for
att bedoma dess virde (Sandelowski, 2015). Det kan betyda for att bedoma kvaliteten
i denna studie behover ldsaren vara insatt i det vardvetenskapliga perspektivet sésom
det ir utvecklad vid enheten for virdvetenskap vid Abo Akademi och Erikssons
caritativa teori.

Ontologisk evidens dr relaterat till det som ar gott f6r manniskan samt vad som ar det
vardande och kdnnetecknas som det meningsbdarande och bestidende i vardandet
(Eriksson & Nordman, 2004). Ontologisk evidens avspeglar den verkliga verkligheten
och gor oss medvetna om att det finns en verklighet bortom den direkt synbara
(Eriksson, 2009 s. 50-51). Kontextuell evidens ar det som blir synligt i en kontext och
i en aktuell vardande situation (Eriksson & Nordman, 2004). Evidens ar beroende av
rorelsen i tiden, vad som framtrader har och nu (Eriksson, 2009). Studien kan vara
vagledande for vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede i den héirda
komplexa virdverklighet som rader med krav pa effektivitet samtidigt som varden har
krav pa att vara av god kvalitet. Studien kan dven anvindas i handledning och i
utbildning.

Studiens sanningsupplatenhet handlar om vardandet som ménniska och vérdare i
vardandets gemenskap i livets slutskede men kan dven ge en allmén bild av att varda
som ménniska. Den ontologiska evidensen i studien har synliggjort manniskans
vardande, som ménniska och vardare, i den vardande kulturen. Det dr ocksa sasom
Eriksson (2009) menar att ontologisk evidens &r, samt synliggérandet av det sanna,
det skona, det goda och det eviga. Gadamer (2010) menar att om man soker efter det
goda visar det skona sig. Det skona visar sig som att det gér upp ett ljus och som lyser
av sig sjalv och har den viktigaste ontologiska funktionen. Att gora nagot synligt ar
inte bara en egenskap som visar det skona utan utgor dess egentliga vasen (Gadamer,
2010 s. 524-525). Det som dr evident ér ofta nagot férvanande vilket vidgar det som &r
i askddande. Stravan i studien har varit att soka efter det sanningslika vad det innebér
att varda som ménniska och vardare i vardandets gemenskap. Det som dr evident ska
klds i ord, inget dr evident forrdn det klatts i ord (Gadamer, 1997). Det dr orden som
hjalper vetenskapen att formas och gora substansen synlig (Eriksson, 2009). Sprakets
tonart i studien har vardvetenskapens ethos som grund. Ethos som tonarten for
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hjértats inre rost ger en harmoni genom de olika avsnitten. Det har varit en utmaning
att hitta spraket som harmonierar for det som ér forstatt i studien. Enligt Gadamer
(2000) &r forstaelse alltid en spraklig tolkning.

Konklusion

De utmaningar som tillignelsen av studiens resultat star infor i klinisk praxis ar
tillignandet av kunskapen som ska komma det konkreta vardandet till godo, sa
teorimodellen behover darfor fortsatt utveckling. En férhoppning ér att i dialog med
sjukskoterskor och blivande sjukskoterskor under utbildning 6ppna for ny forstaelse
av livet och lidandet i livets slutskede, samt att sjukskoterskor kan fa en insikt i
vardandet som mianniska. Manniskans inre dr i en stindig rorelse och inom henne
oppnar sig valv efter valv odndligt och det 4r sa det ska vara. Manniskan blir aldrig
fardig och ar alltid i vardande. Att fa insikt i nagot dr mer 4n att fa kunskap, i insikten
finns ocksé sjélvkdannedom (Gadamer, 1997). Att fa en forstaelse av vad det innebér
att varda som ménniska och vérdare i vardandets gemenskap i livets slutskede kan
bidra till att vardare lattare kan fokusera pa patienten i vardandet. I det alltmer
teknologiska och effektiva tinkande i vardandet finns en risk att ménniskan gloms
bort bade som patient och vardare. Vardare som moter patienter och nérstaende i en
ytterst sarbar situation behover forsta och vara medvetna om att bakom professionen
finns ménniskan, som vidrors i sitt inre och som péverkas i det egna vardandet och
hélsan som ménniska. Darfor ar det av betydelse att fa kunskap om vad det innebér
att varda som manniska i vdrdandet i livets slutskede. Att medvetandegora vad det
innebir att varda som vardare och méinniska kan ge en forstaelse for sjukskoterskor
som ménniskor samt att de kan behéva klinisk handledning for att orka med arbetet
som professionell vardare i vardandets gemenskap i livets slutskede.

Vardare ar sarbara och kdmpar for patientens béasta men kan mdta motstand, vilket
etiska dilemman och etiska problem kan utgora. Det ar nir vardare moter motstand
som de provas som vérdare och manniska. Utmaningen for framtida forskning kan
vara att préva modeller som kan frdmja vardares vardande och hilsa som ménniskor
att finna den inre kraften och glddjen.
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ENGLISH SUMMARY

Touched by life in the proximity of death.
Becoming as a human being and health care provider in the caring communion.

Keywords: becoming as human being, caring, caring sciences, caritative theory,
communion, end-of-life, health care provider, hermeneutics

Introduction

The overall aim of the study is to create a theory model of becoming as human beings
and health care providers' in the caring communion at the end-of-life. The proximity
of death and life has always been a fundamental existential aspect of human beings"
(Qvarnstrom, 1993; Strang, 2014). The will to live is strong, and health care providers
often meet patients at the end-of-life who may have questions about life and death
(Johansson, 2014). Health care providers are vulnerable human beings, and caring for
patients in the end-of-life is a difficult task that usually leaves a trace on health care
providers. Health care providers have a special relationship with patients. This
relationship involves constant loss. Health care providers are in the midst of sorrow
which can touch them and cause deep emotional reactions (Arlebrink, 1999), as well
as having health effects.

Research into end-of-life care has significantly increased over the past 20 years. For
example, recent research involves patients with various cancer diagnoses and
dementia (see, among others Cameron & Waterworth, 2014; Davies et al. 2014;
Johnston, Buchanan, Papadopoulou, Sandeman & Lord, 2013) as well as palliative
sedation at the end-of-life (Barathi & Chandra, 2013; Bruce & Boston, 2011).
Experiences of caring for end-of-life care is described in qualitative studies, as in

! The thesis is not addressed to anyone specifically professional in the caring context therefore
health care providers is used in the overall results but by reference to individual informants, it
is the registered nurse who speaks.

12 In thesis the human being is called as she
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intensive and emergency care (see, among others Efstathiou & Walker, 2014; Holm,
Milligan & Kydd, 2014; McCourt, Power & Glackin, 2013). There are also qualitative
studies that describe health care providers’ experiences in end-of-life care such as
nutrition, pain, existential meetings, and communication (see, among others Brovall,
Henoch, Melin Johansson, Strang & Danielsson, 2014; Gilstrap & White, 2014;
Holmedahl, Sdvensted & Imoni, 2014; Jooyoung, Coyle, Wiegand & Welsh, 2015;
Seyedfatemi, Borimnejad, Hamooleh & Tahmasebi, 2014). The health care providers’
existential situation has received a much lesser extent of attention. Therefore, it is
justified to research and give understanding about what it means for health care
providers to develop and become as human beings in caring communion. This thesis
is rooted in a caring science perspective as developed at the unit of caring science at
Abo Academy University.

The compassionate development of a human being in health and suffering can either
be promoted or inhibited depending on how that human being relates to life and
existence. This thesis uses the term “becoming” from Eriksson’s theory to denote that
human life is in a constant state of evolving consciousness where there are
characteristics of movement, striving, direction and concern. To live as human beings
is to be in a constant movement of change and have a feeling of the existence. The
awareness of death can give meaning to existence, as well as understanding of one's
own life. Death belongs to the rhythm of the human existence, and to be aware of the
finiteness of earthly life can touch upon deeper dimensions of human existence in the
world (Nystrom, 2014).

Human beings who are suffering have the need to meet health care providers who can
see and take responsibility for their suffering (Eriksson, 2001). In the care, the health
care providers will be able to support and comfort patients. Norberg (2013) suggests
that the need for comfort is not limited to the patient, but also extends to the relatives
and health care providers. Health care providers are affected emotionally, and have
reactions that can take different forms depending on where in life health care
providers are as human beings. The study of health care provider’s reflections on how
it is to be human beings, the meaning of life, suffering, finitude and infinity is one way
to become more open towards new perspectives, and also increases the understanding
of both one’s own and the lives and suffering of others.

This thesis is written from the viewpoint that caring science is fundamentally
humanitarian, and from the caring science tradition as developed by the unit of caring
sciences at Abo Academy. The theory of caritative caring is based upon the love of
human beings. Caritas means love and mercy. Caritas is the basic motive for all caring,
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and is expressed through tending, playing and learning in a spirit of love, faith and
hope (Lindstrom et al., 2010). In providing care, the health care providers express their
willingness to empathize for others, and are characterized by tenderness, closeness
and touch. In playing, the patient can express their own desires, and play is a creative
form where the health care providers can understand and support the patient. In
learning, health care providers enable and facilitate the development of the patient
(Eriksson, 1997; Lindstrom et al. 2010).

The theoretical perspective in this thesis is also focusing on caring ethics, which can
be understood as the inner ethics of human beings in the caring communion. The
caring ethics precede ontology. The idea of a human being’s holiness and dignity is
thereby constantly present in the study (Eriksson, 2003). When ethics precedes
ontology, it means that ethics has primacy and forms the basis of an awareness of the
required caritative attitude (Eriksson & Lindstrom, 2007).

The health care provider’s experiences of caring in different context has been descried
in different studies, but no studies have been found that describe what it means to be
a human being and a health care provider in caring communion at end-of-life from a
caring science perspective. This study is grounded in an ethical, caring perspective to
gain a deeper understanding of human beings, as patient and health care providers in
caring communion, in a new and different way.

The term end-of-life is used in this thesis even if in a caring science perspective
incorporates infinity and eternity with invitations towards a deep communion.
Nevertheless, as the thesis is in a caring science tradition, it is not originating and
directed towards a specific profession. Registered nurses were chosen as
representative informants for data collection.

The research aim, issues and design

This thesis consists of four sub-studies in the form of scientific articles. Article I, II
and IV are empirical studies, while article III is a synthesis of theoretical literature. To
gain a deeper understanding of what it means to be health care provider, the issues
raised in the different studies were related to ethical dilemmas and ethical issues of
care at the end-of-life. In the dissertation no distinction is raised between ethical
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dilemmas and ethical issues. Sub-studies from clinical care contexts such as home
care, palliative care and hospice care providers give an understanding of how it is to
be health care providers in the care of patients at the end-of- life.

The overall aim of this thesis is to create a theory model about becoming as a human
beings and health care providers in caring communion at end-of-life, and inform that
theory from a deeper understanding of registered nurses who care for patients in end-
of-life. The result can also be assumed to have significance for general health care in
order to gain a deeper understanding of what it is to care as human beings.

The overarching question is:
What does it mean to evolve as human beings and health care providers in caring
communion at the end-of-life?

The following issues have been the starting point for the search for answers to the
overall aim:

- What touches the health care providers in the caring context? (Study I, II and III)

- What are the characteristics of health care provider as a caring human being? (Study
IV)

- What is involved in being a health care provider in the caring communion? (I-IV)

These issues have emerged after each sub-studies implementation. The research
process as a whole has begun in the registered nurses' experiences of ethical dilemmas
in end-of-life care. Other research was directed toward a deeper understanding of
nurses’ world in caring. The research begins with a nursing perspective. The nursing
profession is defined according to the Department of Health Sciences at University
West (Karlsson, Roxberg, Barbosa da Silva & Berggren, 2010). An articulated
theoretical perspective that is visible in the sub-studies after meeting with the theory
of caritative caring and the caring science tradition which was given by Karlsson
Karlsson, Barbosa da Silva, Berggren and Soderlund (2013); Karlsson Berggren,
Kasén, Wirna-Furu and S6derlund (2015); Karlsson, Kasén and Warni-Furu (2016)
and in the frame story.

The study’s scientific paradigm has gone through the understanding of the
interpretations of the different sub-studies, from the parts to the whole and from the
whole to the parts, from interpretation to understanding, and from empirical to
theory. The study’s movement has been to gain insight into health care providers’ real

reality.
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Research ethics

The research is performed in accordance with Finnish Advisory Board on Research
Integrity (TENK) (2012), Ethical guidelines for nursing research in the Nordic
countries (2003) and the Declaration of Helsinki (2013). The research ethics
committee at University West has given its approval to sub-study I, Il and IV. Verbal
approval to sub-study I, written consent of paper II (Ref: 2009/232B22) and study IV
(Ref: 2014/232B22). An ethics request for the thesis was also submitted to the research
ethics committee of the Abo Academy University. They found no reason for the
research ethics committee at Abo Academy University to comment on the research.
The research ethics committee gave no opinion on the matter and gave its approval to
continue the research as planned.

All participants in the different sub-studies I, II and IV received verbal and written
information. In sub-study I and IIs the co-author (IB and CK respectively) were
responsible for the information gathering. However, the processing and interpretation
of the material in sub-study I and IT has been done by me as a researcher. In sub-study
IV, I was the researcher responsible for the information gathering for head-managers
and the participants (annex 1 and 2). The sub-study I, the voluntary written narratives
submission was confirmation of consent. In sub-study II, both written and verbal
information was given and the participants were asked to give verbal consent. In sub-
study IV, participants gave their approval with a written consent before the focus
group interviews began. The participants in the different studies have been informed
that the participation was voluntary and that they could at any time to cancel without
giving a reason and that confidentiality was assured for all participants. None of the
participants in the focus groups cancelled the participation during the interview.

Hermeneutics as methodology

The methodology in the study is inspired by Gadamer’s (2008; 2010) philosophical
hermeneutics. In hermeneutics, the methodology is subordinate in the interpretation
of the material. The question in philosophical hermeneutics is ontological, it is about
what happens behind what we do and not what we do or what we should do.
Hermeneutics originated in inter-subjectivity and can be used in all situations where
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we do not immediately understand without first having made an interpretation
(Gadamer, 2008). However, hermeneutics based on ontology and epistemology can
open up thinking and interpretation of what it means to evolve as human being and

health care providers in caring communion, which go beyond the current limits of
knowledge.

The reading in the study has gone from parts to whole and from the whole to the parts.
To shed new light on our understanding of what it is to becoming, as health care
providers in caring communion at the end-of-life will the result in a view towards the
new horizon deployed in a caring science perspective.

Materials and methods in the sub-studies

In sub-study I, the participants were female registered nurses (N=7) in municipal care
with experience in nursing and palliative care (range 4-15 years). The data was
analyzed by means of qualitative content analysis (Berg, 1995). The registered nurses
were taking part in an optional course on the subject of palliative care at a Swedish
University. The fourth author informed the participants orally about the study and
distributed a letter of invitation. The participants submitted their narratives
anonymously by placing them in the fourth author’s post box at the university after
completion of the course, when they were no longer dependent of the authors. The
participants were asked to describe their experiences of ethical dilemmas in palliative
home care in form of written narratives. All narratives were handwritten and were
about 14 pages each (article I).

In sub-study II, the participants were female registered nurses (N=10) from five
different communities with experience in end-of-life care. Each of the participants
were interviewed on one occasion, and the second author (CK) conducted all
interviews. Each interview took one to one and a half hour to perform. All ten
interviews were audiotaped and transcribed verbatim and result in 126 pages with 1,
0 line spacing by the second author (CK). A hermeneutic approach inspired by
Gadamer (2010) was used to interpret the qualitative data from the interviews by the
first author (MK) (article II).
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In sub-study III, (article IIT) a meta-synthesis was used with 20 qualitative articles in
accordance with Noblit and Hare (1988). Included studies were: qualitative empirical
studies written in the English language, and registered nurses’ experiences of ethical
dilemmas or problems in end-of-life or palliative care. Excluded studies were those
that dealt with pediatric and psychiatric care, telephone nursing, nurse management,
student nursing and medicine. The literature search was conducted in the electronic
databases (Academic Search Elite, Cumulative Index of Nursing and Allied Health
(CINAHL), MEDLINE, and Scopus) on four occasions during April and May 2013
using the following search terms in various combinations: “palliative care,” “end-of-

» « » <«

life care,” “experiences,” “ethical dilemmas,” “ethical problems,” “nurse,” and “adult.”
The “adult” search term was only used in Academic Search Elite due to the high
number of hits. A total of 113 articles were retrieved, but after careful and critical
readings only 20 of them were included, several of which appeared in more than one
of the databases. In the 20 articles, a total of 1919 nurses were represented, of which
1537 were female and 67 were male (where it was possible to deduce), in a range of

ages from 19 years to 72 years old.

The methods employed in the included studies were as following: phenomenological-
hermeneutical, hermeneutical-phenomenological, content analysis, grounded theory,
phenomenology, ethical analysis framework, aggregated concept analysis,
hermeneutical, phenomenographic, and thematic analysis. Data collection was
comprised of focus group interviews, open-ended surveys, semi-structured
interviews, unstructured interviews, individual interviews, transcribed narratives,
conversations and observations, a questionnaire with open- ended comments
(responses), a questionnaire with narrative descriptions, and field notes. Eight articles
were chosen from Europe (Finland, Hungary, Norway, Sweden, and the United
Kingdom), five from Canada, two from Japan, three from the United States and one
each from Brazil and Thailand.

In the cases where articles had both a qualitative and quantitative approach, only the
qualitative part was included. Two of the 20 articles were retrieved by means of an
unsystematic search (Dunne, Sullivan, & Kernohan, 2005; Penz & Duggleby, 2012).
All included articles were evaluated using the Critical Appraisal Skills Programme
(CASP) quality assessment tool (Public Health Resource Unit, 2006). The synthesized
qualitative articles created a whole that was more than the sum of the individual
studies (article IIT)
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The sub-study IV consists of focus group interviews with registered nurses’
experiences of caring at end-of-life. Data collection consisted of three focus group
interviews (cf Kitzinger, 1994; Krueger, 1994; Barbour, 2010). The material
interpretation was inspired by Gadamer’s (2010) hermeneutics to gain an
understanding of nurses' existential questions. Inclusion criteria for participating in
the study were nurses with at least one year of experience in caring for patients at the
end-of-life. Focus group interviews with registered nurses were performed in one
community, one hospice care and one regional palliative care bed unit in a hospital
with a consulting team visiting dying patients in different community services in
western Sweden. There were four participants in two of the focus groups, and six
participants in the remaining focus group with a total of 14 female registered nurses
between 36-61 years old. The participants in hospice care were educated nurses
between years 1977-2002, in community care between years 1986-1995 and in
palliative care unit RNs between years 1975-2009. The participants had worked in
hospice care between three to over 10 years, in community care between less than six
months to over 10 years and in palliative care unit between three to over 10 years. The
participants from hospice care had experiences from other settings such as internal
medicine, surgery, gynecology, intensive care, primary health care and community
care. The participants from community care had experiences from geriatric,
rehabilitation, internal medicine, palliative care and private clinics for heart disease.
In the palliative care unit, the participants’ experiences were from rehabilitation,
surgery, medicine, gynecology and oncology. Each focus group interview took
between 60 minutes to 90 minutes to perform. The first Author led the focus group
interviews. A moderator helped to ensure that the participants talked with each other,
that the participants were within the topic, and also helped by noting speech order.
The methodological approach chosen in the interpretation of the material was a
hermeneutic approach inspired by Gadamer’s (2013) philosophy. In the performance
of the interpretation, Odmans (1997; 2007) model for interpretation has been
employed (article, IV).
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Results - towards development of a theory model

The increased understanding from the empirical data allowed closely empirical
assumptions to be formulated based upon the re-interpretation of the four sub-
studies. Four closely empirical assumptions were formulated on the basis of the
substance that was revealed in the re-interpretation of the four sub-studies, as noted
here:

I. Health care providers in the caring communion in end-of-life evolve in their
understanding of life and death. They have a desire to do good and fight to alleviate
the patients suffering, even if they feel that they are hindered by external conditions.

I1. Health care providers have feelings of guilt which spurs them to act in love and
charity when caring for patients at end-of-life, and to “become” as human beings by
being comfortable with love, and charity.

II1. Health care providers develop towards a greater health and wholeness as a human
being through the care of patients at the end-of-life.

IV. Health care providers in caring communion come to feel responsibility and guilt
as well as the courage to face questions of health and suffering, life, dying and death.
Health care providers do this by evolving to a higher level as human beings and health
care providers, and by being comfortable with love and charity.

From these closely empirical assumptions the caring substance arose about human
beings in the caring communion, which raised the question of human beings
“becoming”. These questions are as follows: How a human being’s guilt can be
understood, how the human being’s courage can be understood, how “touched” as a
human being can be understood, how “becoming” as human being can be understood
and how external conditions can be understood.

The answers to these questions are sought in the dialogue with Kierkegaard’s (2011)
texts to understand better and to get an ontological understanding. The interpretation
resulted in following theses:

1. To “become”, or evolve, as a human being is to remain in an endless guilt; the guilt

of love that gives vigor and willingness to act in love and charity in the caring of
patients at the end-of-life and to becoming comfortable in providing love and charity.
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2. The courage of human beings is characterized by coming into contact with life and
humanity itself. Courage allows health care providers to stand for themselves, with a
belief in human beings, and to help the patient to grieve and reconcile at the end-of-
life in an unselfish and loving way.

3. To be “touched” can be illustrated as the human beings inner awakening. There is
an inner movement to consciousness and unselfish love for our neighbor.

4. Human beings develop in understanding of life and become fully at home in ethos,
love and charity in the care of another human being who is at the end-of-life. Human
beings become receptive to the heart's inner voice; an inner strength and joy that is
open for the eternal and the holy.

5. Striving to overcome external conditions is to serve human beings with an unselfish
love. Striving against opposition requires caring love and a need to make visible that
which is true, beautiful and good for patients at the end-of-life.

The theory model

Finally, a theory model (Figure 4) is developed about evolving as human beings and
health care providers in caring communion at the end-of-life. The theory model
illustrates that “becoming” as human beings means to remain in an infinite guilt, the
guilt of love that give strength and a willingness to handle adversity in love and charity.
The theory model indicates that health care providers in a caring communion at the
end-of-life allows contact with life and itself as a human being, and it is an inner
awakening for health care providers as human beings. It is an inner movement
towards the awareness that love of our neighbor allows unselfish love. In contact with
life and itself, the human being can recognize several things: that she as a human being
remains in an infinite guilt to love; that love is in constant movement; and, as a human
being, she will be examined and tested in love. It is in the communion with others that
the love between human beings is examined, and not to remain in self-love. The
movement in the thesis has gone from understanding how nurses experiences ethical
dilemmas and ethical problems at the end-of-life, towards a theoretical model of what
it means to evolve as human being and health care providers in caring communion at
the end-of-life. When the nurses in the caring communion at the end-of-life
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experiencing difficult situations, then ethical dilemmas and ethical problems can arise
and their inner human being will be touched, and existential questions may arise
about health and suffering, life, dying and death. When nurses feel hindered by
external causes and meet resistance in the care, which can be related to their other
responsibilities, then they can struggle to do what is best for the patient. Nurses
become touched as human beings, and become reconciled to their own life situation.
They become at home in themselves, in love and compassion. To feel at home as a
human being can give strength and happiness in the care of the patient.

In the
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health care provider_ _avean
; understanding
gets contact with | g; jife and
/ life and herself as | herselfas a
a human being | human being

| —
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Figure 4. A theory model of “becoming” as human being and health care provider in
the caring communion at the end-of-life.

For human beings and health care providers in caring communion at the end-of-life,
the effort is to reconcile and live in the reality that constitutes life, and that effort is

characterized by the mysteries of infinity and eternity. “Becoming” as a human beings
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and health care providers in caring communion at the end-of-life can be illustrated
as an understanding of life. “Becoming” is to be at home in ethos, love, charity and
reconciliation. It is an inner strength and happiness that opens for the eternal and
the holy. The most prominent aspects of Eriksson’s caritative caring in the theory
model is: to become itself as human beings through the caring communion; to
become in guilt of love in caring communion and to become at home in ethos
through caring communion.

Practical implications

This thesis can contribute to nurses understanding of what it means to become as a
nurse and human being. It can also provide an understanding of the needs of nurses
for clinical supervision, to be able to allow nurses to evolve as human being when
caring for patients in end-of-life. Clinical supervisors can help allow nurses to get
strength and manage the increasingly technological work. Human beings are always
in a state of becoming, and to understand how end-of-life care affects nurses as human
beings is important. There is a risk that nurses as vulnerable human beings can be
forgotten. Nurses meet both patients and relatives in an extremely vulnerable
situation, and there is a need to understand what it means to be human beings when
caring for patients at the end-of-life. However, the theory model can also be used for
clinical supervision. The theory model needs further explanation and development to
acquire the knowledge for health care providers in the concrete caring.
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