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Stod

Existentiella frdgor och tankar beskrivs ofta vickas i nérheten av doden, exempelvis vid
allvarlig sjukdom eller hog dlder. Det existentiella tenderar att bendmnas 1 abstrakta termer.
Samtal framstélls ofta som den priméra stodinsatsen och vardpersonal beskrivs ha en viktig
roll 1 att mota existentiella behov.

Studiens syfte var att utforska och analysera erfarenheter av existentiella fragor vid
livshotande sjukdom och/eller hog alder samt att fordjupa forstaelsen for vilka former av stod
som upplevs som meningsfulla.

18 semistrukturerade intervjuer genomfordes med personer med misstinkt begransad
overlevnad relaterat till allvarliga sjukdomstillstdnd eller boende pé vérd- och
omsorgsboende.

Studiens fenomenologiska analys med fokus pé livsvérlden visade att existentiella fragor
ofta manifesterade sig i praktisk, konkret vardag. Teman som kropp, relationer,
andlighet/religion och stdd framkom. Deltagarna beskrev subjektiva upplevelser av ohélsa.
Sjukdom kunde bédde vara tyst och uppenbaras for den enskilde och f6r omgivningen.
Analysen visade hur erfarenhet 1 nuet stod 1 relation till historien och till framtiden.
Forandring 1 livsvarlden, ohélsa eller att tvingas flytta till vard- och omsorgboende, kunde
paverka hur delar av vérlden upplevdes hamna utom réckhall vilket kunde generera
existentiella kinslor av att inte hra hemma 1 véarlden. Forandringar kunde kasta omkull livet
men upplevdes oftast mer gradvisa.

Studien nyanserar forestéllningen om samtalet som primaér insats och fokuserar pa hur
praktiska handlingar, aktiviteter och delade erfarenheter kan vara betydelsefulla stod. Detta ér
exempel pa vardagsnéra erfarenheter som kan 0ppna upp vérlden igen. Resultatet visar pa

vikten av radikal empati i det professionella métet med den andres unika livsvérld.
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Existential questions and thoughts are often described as arising in the presence of death, such
as during serious illness or old age. The existential tends to be referred to in abstract terms.
Healthcare professionals are considered playing an important role, and conversation is
portrayed as the primary form of support.

The aim of the study was to explore and analyse experiences of existential issues in life-
threatening illness and/or old age, and to deepen understanding of what forms of support are
perceived as meaningful.

Eighteen semi-structured interviews were conducted with participants with limited life
expectancy due to serious illness or residency in nursing homes.

The study's phenomenological analysis, focusing on the lifeworld, showed that existential
questions often manifested themselves in practical, concrete everyday life. Themes such as:
body, relationships, spirituality/religion and support emerged. Pain or fatigue could shape
subjective experiences of ill health. Illness could be both silent and apparent to the individual
and those around them. The analysis showed how experiences in the present were related to
history and the future. Changes in life, illness or being forced to move to a nursing home,
could affect how parts of the world were perceived as being out of reach, which could
generate existential feelings of not belonging in the world. Changes could turn life upside
down but were usually experienced as more gradual.

The study nuances the notion of conversation as the primary intervention and focuses on
how practical actions, activities and shared experiences are described as significant support.
These concrete, everyday experiences can reopen the world.

The results demonstrate the importance of radical empathy in professional encounters with

the unique life worlds of others.
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1. Inledning

Jag ar pd vig till mitt forsta hembesok. ”Lasse” har en obotlig cancer och har dnskat kontakt
med kurator. Jag utbildar mig till socionom och gér min verksamhetsforlagda utbildning pa
den palliativa' enheten pé ett sjukhus utanfor Goteborg. Innan besdket forbereder jag mig for
vad jag ténker att vi ska prata om; de stora fragorna, dodsangest, hur det kidnns att veta att ens
liv snart &r slut, ja, sddant som déende méanniskor vl tinker pd, och vill prata om? Nér vi
presenterat oss for varandra och Lasse visat var vi ska sitta lagger han en stor parm pé bordet
framfor mig: ”Hér 4r mina rdkningar”.

Motet med Lasse gav mig flera viktiga lardomar. Forst och frimst visade det att vad jag
ténker och tror dr viktigt och prioriterat inte behdver ha ndgot att géra med den jag ska triffa.
Om jag i stillet for att visa rdkningarna intresse fragat hur det kdnns hade jag inte mott Lasse
dér han var. Jag hade kanske inte fatt komma tillbaka. Erfarenheten blev dven en illustration
over att det till synes vardagliga och triviala rymmer existentiella djup. I arbetet med denna
studie har jag pdmints om Lasse och hans rdkningar, en bild éver hur praktisk vardag ar

sammanflitad med livets stora fragor.

Bakgrund och problemformulering
Under de senaste aren har fragor kopplat till det existentiella titt alltmer uppmérksamhet.
Intresset inom akademin har 6kat, inte minst med koppling till hédlsa och sjukvard. (Tarbi &
Meghani 2019; Nissen, Viftrup & Hvidt 2021; Nygaard, Serensen, Synnes, McSherry 2022).
Fragorna engagerar dven pd samhillsniva. Ett exempel &r att regeringen gett
folkhédlsomyndigheten 1 uppdrag att “utveckla arbetet med existentiell hilsa inom ramen for
den nationella folkhélsopolitiken” (Regeringen 2025).

Min uppsats tar avstamp fran ett storre forskningsprojekt? jag varit en del av och som
utgick fran premissen att ménniskan i takt med medicinsk utveckling lever allt lingre och
lever ldngre med kroniska, livshotande sjukdomar. Projektet syftade till att utforska den sa

kallade existentiella dimensionen av livet vid misstinkt begridnsad overlevnad. Studien tog

! Palliativ vard: Palliativ vérd dr hilso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och frimja livskvaliteten for
patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada. Den innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till nirstdende (Socialstyrelsen 2018)

2 Bickersten, Molander, Benkel & Nyblom (2024a); Bickersten, Molander, Benkel & Nyblom (2024b);
Béckersten, Nyblom, Molander & Benkel (2025).



fasta pd antagandet att narheten till doden kan vicka existentiella frdgor vilket ofta framhalls i
litteraturen (t.ex. Nissen, Viftrup & Hvidt 2021; Sand & Strang 2019) 3.

Historiskt sett har sjukvarden 1 véstvirlden 1 hog utstrackning bedrivs av kyrkan. Under
1700- och 1800-talet utvecklas naturvetenskapen och medicinen som blir ett eget falt.
Succesivt forflyttas varden fran kyrkan till medicinska institutioner. Under 1900-talet
accelererar den medicinska utvecklingen och den sjuka kroppen, och i forlangningen déden,
flyttar fran hemmet till sjukhuset (Walter 1994). Parallellt sker en psykologisk revolution och
vardandet av sjdlen blir primért, inte kyrkans utan psykologins angeldgenhet, med Freuds
psykoanalys 1 titen. Stafettpinnen tas strax over av psykiatrin och saledes inforlivas dven
sjdlen i1 den naturvetenskapliga medicinen (Svenaeus 2013): Kropp och sjél blir
medikaliserade.

Med den snabba medicinska utvecklingen kommer plotsligt mdjligheter att behandla och
ibland bota sjukdomar som tidigare per automatik lett till doden. Den sjuke kan sa leva langre
med livshotande tillstand, vilket i praktiken ofta innebér ett utdraget och pldgsamt doende. Ett
svar pa den snabba utvecklingen och medikaliseringen av den sjuka ménniskan kommer i den
palliativa varden och den moderna hospicerdrelsen som véxer fram i Storbritannien under
1960-talet. Forgrundsgestalten Cicely Saunders myntade begreppet fotal pain med intentionen
att visa pa att smarta dr mycket mer komplext &dn enbart en fraga om fysiologi. Hon menade
att sjukvarden maste uppmirksamma att lidandet kan ha psykologiska, sociala och andliga*
dimensioner parallellt med en fysisk dimension (Regionala Cancercentrum i samverkan
2023). Den palliativa vardens helhetssyn pa minniskan har under aren fitt stort genomslag
och spridits over (vast)vérlden. I Sverige introduceras palliativ vard under sent 1900-tal och
blir snart ett prioriterat omrade (SOU 1995:5). Senare utredningar har betonat att den
palliativa varden ska vara tillgdnglig for alla och sérskilt lyft behov hos dldre (SOU 2001:6).
Palliativ vérd dr idag en integrerad del av ménga vardformer, déribland hemsjukvérd och
vard- och omsorgsboenden (Regionala Cancercentrum i samverkan 2023).

I svenska sammanhang ersitts tidigt engelskans spiritual med existentiell (i stillet for
exempelvis andlig). Internationellt &r dock bade forskare och kliniker oeniga om vilket
begrepp som dr mest begripligt och relevant. Begreppet spiritual, som ar dominerande i
internationell forskning, kritiseras for att vara for fokuserat pa andliga och religiésa fragor

med risken att sekuléra existentiella fragor inte uppmérksammas (Hvidt, Assing Hvidt & la

3 Aven andra “griinssituationer” som forildraskap och pensionering nimns kunna aktualisera existentiella fragor.
Dock ér hotet om doden mest uttalad (jfr Sand & Strang 2019)

4 Den engelsksprakiga Saunders skrev spiritual



Cour 2022). Begreppet har dven kritiserats for att vara omoget och utdaterat (Nissen, Viftrup
& Hvidt 2021).

I debatten hdvdar en del att existentiell dr ett mer lampligt dverordnat begrepp dir
existentiell orientering kan ske i olika domédner: sekuldra, andliga och/eller religiésa. Bland
dessa doméner, eller relevanssférer, kan individen ha behov och utmaningar sdvil som
resurser. De existentiella domédnerna dr beroende av kulturella sammanhang, bade i stort
(samhéllsniva) och i smatt (familj, arbetsplats osv). Den enskilde individen anpassar och ror
sig mellan doméner beroende pa sammanhang (Hvidt, Assing Hvidt & la Cour 2022; Nissen,
Viftrup och Hvidt 2021).

I svenska vardsammanhang, tydligast i palliativ vard, ar alltsa tendensen att oversitta, eller
overfora, begreppet spiritual till existentiell. Parallellt har det existentiella en egen tradition
inom hélso- och sjukvérd, ofta préglad av filosofer som exempelvis Kirkegaard, Sartre och
Heidegger. Existentialism, sdrskilt i form av fenomenologi, har haft stort inflytande pa
forskning pa vardtagares upplevelser (Svenaeus 2019).

Begreppet existentiell hilsa har fatt stor uppmérksamhet, sarskilt inom den psykologiska
hélso- och sjukvarden (Stiwne 2023 s. 65). Begreppet och folkhdlsomyndighetens (2025)
utredning har métts med kritik som bland annat handlar om att existentiell hilsa uppfattas
som en direktoversittning av spiritual health med ett 6verslag mot andlighet dér
anknytningen till existentiell terapi och liknande redan etablerade tankegods risker tappas
bort. Kritik riktas dven mot begreppet i stort, mot ansatsen att definiera existentiell hilsa som
ett hdlsobegrepp med farhdgan att méinskliga livsvillkor och problem blir medikaliserade.

Jag ville ndmna, men kommer hérefter ldmna existentiell hdlsa. Jag bedomer att
definitionen av, och debatten om begreppet ar en egen process som inte ar relevant for min

framstéllning.

Styrande dokument

Haér beskrivs ett kunskapsstod (Socialstyrelsen 2013) och det nationella vardprogrammet for
palliativ vard (Regionala Cancercentrum i samverkan 2023)°. I det sistnimna understryks att
innehallet giller oavsett diagnos, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Det dr alltsd inte

bara relevant for patienter med cancer utan dven inom exempelvis dldreomsorg.

5 Socialstyrelsens Nationellt kunskapsstod for god palliativ véird i livets slutskede (Socialstyrelsen 2013) och
Nationellt vardprogrammet for palliativ vard (Regionala Cancercentrum i samverkan 2023). Bade
kunskapsstodet och vardprogrammet haller pa att uppdateras och revideras.
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I badda dokumenten ndmns existentiell vid flera tillfdllen. Har forekommer formuleringar
som existentiella behov, -problem, -fragor, existentiellt lidande, -stod osv. Vid nagra fa
tillféllen blir begreppen definierade och killhdnvisning forekommer ibland. Ofta stir de dock
okommenterade och utan referens.

I Socialstyrelsens kunskapsstod konstateras att ménga existentiella frAgor vicks 1 livets
slutskede och att patienter kan ha behov av att samtala om dessa fragor. I vardprogrammet
star det att det oftast &r vardpersonal som ar samtalspartner i dessa samtal. Bada dokumenten
nédmner flera yrkeskategorier men sérskilt religidsa foretrddare och kurator.

Socialstyrelsen rekommenderar att hédlso- och sjukvarden och socialtjdnsten erbjuder
samtal om livsfrdgor. Dérefter kommenteras att det vetenskapliga underlaget ar otillrickligt
for att bedoma atgérdens effekt "men det rdader konsensus om att samtal om livsfragor har en
positiv effekt pd patienters livskvalitet i livets slutskede” (Socialstyrelsen 2013, s. 54). En
sddan koncensus nas exempelvis genom att yrkesverksamma ombeds att svara pa fragor och
beskriva erfarenheter av ett fenomen. Min erfarenhet sidger att dessa frgor inte sillan ar
ideologiskt drivna av yrkesverksamma sjilva’. Rekommendationen nyanseras dock upp nigot
nér det senare i texten stér att det dr viktigt att vara lyhord for att en del inte vill tala om

livsfragor.

Kritik mot begreppet
Det finns kritik mot att begreppet existentiell, 1 ivern att vara inkluderande, blir for brett och
diarmed tappar relevans. Kritik rikas &ven mot att begreppet ar for abstrakt och akademiskt,
for avldgset manniskan (Nissen, Viftrup & Hvidt 2021). Nygaard och medarbetare (2022)
skriver att det existentiella oftast tenderar att landa i analytiska och intellektuella processer.
Det illustreras inte minst in formuleringar som existentiella fragor och existentiella tankar.
Vad riskerar att missas? Hur blir det for ménniskor som forlorat eller fran borjan saknar dessa
formagor? Forfattarna podngterar dven att den skandinaviska definitionen 1 mangt och mycket
tar utgangspunkten i att minniskan &r en isolerad varelse. Definitioner saknar ofta en sida av
sammankoppling och samhorighet (connectedness), till andra ménniskor och till gud/ar (ibid).
Detta vicker frigor om hur ménniskan som social varelse uppfattas i dessa sammanhang.
Fragan ar vidare om det sekuldra perspektivet sa att sdga helt konkurrerar ut det andliga?
Med dessa begriansningar redovisade kommer jag framover alltjimt anvidnda existentiell i

min studie, som ett overordnat begrepp som rymmer sekuldra, andliga och religiésa doméner.

¢ Se vidare under kapitel 3. Tidigare forskning



Beroende pa individens egna dvertygelser, livssituation, kulturers inverkan med mera far
begreppen olika betydelse och mening. Samtidigt blir kritiken en spréngbrida in i min egen
studie.

Jag uppfattar det som att begreppet existentiell 4r bade etablerat och svart att greppa. Vad
innebér det egentligen, for den enskilde och for sjukvarden? Nar jag ldser om dmnet dr det
nagra saker som sticker ut for mig. For det forsta betonas ofta hur svért det ar att definiera
begreppet. Det existentiella tycks, mer &n andra liknande begrepp, vara svarfangat, beslojat
och mystiskt. For det andra beskrivs det rora sig om fragor som &r svara, skrimmande eller pa
andra sétt utmanande for de professionella, samtidigt som deras roll lyfts fram som central for
de som berdrs av varden, och kuratorn ndmns sérskilt. For det tredje &r det tydligt att
fenomenet i regel beskrivs och definieras av forskare och professionella, mycket séllan av
vérd- och omsorgstagare. Min ambition &r att med denna uppsats belysa just deras

erfarenheter och perspektiv.

Min uppsats

Min studie &r en fortsdttning pé ett tidigare paborjat projekt som syftat till att utforska fragor
om det existentiella. Detta projekts empiri bestar delvis av intervjuer med personer med
livshotande sjukdom och ildre pa vard- och omsorgsboende (VABO). Under den forsta
analysen av denna empiri fick jag fatt i ndgot som jag upplevde inte rymdes inom de ramar
som givits projektet. Dels blev det tydligt att intervjuaren och de intervjuade inte alltid talade
samma sprak, att de helt enkelt inte uppfattade vialden pa samma sétt. Dels framkom nya
aspekter som vi inte riknat med. Nar deltagarna fick fragor om existentiella fidgor och tankar
refererade deras svar ofta till en praktisk, konkret vardag. Genom att anldgga ett
fenomenologiskt livsvirldsperspektiv, dir meningsskapande kopplas till konkreta, kroppsliga
och sociala erfarenheter, kommer jag med min uppsats att undersoka hur praktisk vardag kan

ge okad forstaelse for det existentiella.

2. Syfte och fragestillningar

Syftet med denna studie &r att, utifran ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv, utforska och
analysera individers levda erfarenheter av existentiella fragor vid livshotande sjukdom
och/eller hog alder. Studien stravar efter att fordjupa forstaelsen for hur sadana erfarenheter
framtréder, hanteras och integreras i livsvirlden samt vilka former av stéd som upplevs

meningsfulla i dessa sammanhang.
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e Hur beskriver individer med livshotande sjukdom och/eller hog alder erfarenheter av

existentiella fragor?

e Vilken mening tillskriver deltagarna frdgan om stdd i relation till existentiella behov

och hur upplever deltagarna att andra kan stodja dem 1 dessa fragor?

Relevans for socialt arbete

Social arbete méter ménniskor i alla dldrar och skeden 1 livet. Denna studie bidrar med
teoretisk forstaelse for hur manniskor i livets slutskede tillskriver sina erfarenheter mening.
Genom analys av deltagarnas egna beskrivningar kan uppsatsen bidra med insikter i hur
upplevelser av den levda kroppen, relationer och praktisk vardag formas, foréndras eller
uppratthalls.

Studien kan tydliggdra hur personer med missténkt begriansad overlevnad uppfattar och
anvander begrepp kopplat till det existentiella, vilket &r vardefullt f6r professionella inom
socialt arbete som behdver kunna kommunicera om, och arbeta med dessa fragor.

Livsviarldsperspektivet visar pa hur kroppslighet, sociala relationer och upplevda
mojligheter paverkar ménniskors upplevelse av livet och verkligheten. Detta &r viktigt for
socialt arbete som stridvar efter att forstd ménniskors unika situationer. Sarskilt relevant blir
perspektivet for hilso- och sjukvardskuratorer som arbetar inom medicinska sammanhang dir

flera perspektiv och kunskaper ska samverka for vard- och omsorgstagarens bésta.

3. Tidigare forskning

Detta kapitel inleds med en inledning roérande begrepp foljt av en kortfattad redovisning av
studier rorande professionellas upplevelser och erfarenheter. Dérefter vinder jag mig mot det
som ar fokus for denna uppsats: vard- och omsorgstagares upplevelser och erfarenheter av det

existentiella kopplat till hdlsa vid svar sjukdom/hog alder.

Begreppen i tidigare forskning
Den nimnda begreppsforvirringen dr aterkommande i den tidigare forskningen. De engelska
begreppen existential, spiritual och/eller religious anvinds ibland parallellt, med definierad

skillnad och ibland simultant med 6verlappande innebord. For min studie har jag valt att
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fokusera pd litteratur som anvinder sig av begreppet existentiell (existential). Jag gor darefter
ingen ytterligare avgrinsning. Ett flertal varianter forekommer, exempelvis existentiella

frégor, existentiell ensamhet och existentiellt lidande.

Professionella
En stor del av forskningen pa faltet utgar fran professionellas upplevelser och erfarenheter och
deras tolkningar av vard- och omsorgstagares upplevelser. I flera studier framhaller
professionella att existentiella fragor och perspektiv dr avgorande for att se och varda hela
manniskan (Tarbi, Gramling, Bradway & Meghani 2019). Manga génger betonar
professionella att det existentiella ar viktigt men svart att definiera och ofta utmanande att ta
sig an. Utmaningarna hérleds bade till tillkortakommanden gillande den enskildes kunskap
och fardigheter och till organisatoriska forutséttningar, tidsbrist och ett alltfor medikaliserat
synsétt pa manniskan. Dértill framstélls professionella ofta som osékra och ridda att mota
existentiell ensamhet och existentiella fragor. Samtalet beskrivs manga gdnger som den
priméra stodinsatsen vid existentiella behov (Sand & Strang 2019, s. 18; Sundstrém 2020).
Sundstrom (2020) skriver att det handlar om att som professionell kunna samtala men kanske
framfor allt att kunna lyssna, att ha en lyhordhet for vad som sédgs och inte sdgs. Vardgivare
beskriver att samtalen handlar om liv och dod och om relationer och ensamhet. De uppger att
det dr deras ansvar att initiera samtal med de sjuka och att mojliggora samtal mellan sjuka och
nérstdende. Samtalen sker ofta spontant och i samband med andra aktiviteter som exempelvis
nér en patient ska fa hjalp att duscha (Strang, Henoch, Danielson, Browall & Melin-Johansson
2014).

Socialt arbete beskrivs kunna ha betydelse for stdd till personer med kroniska sjukdomar

och lyfter sérskilt vardplanering som ett viktigt forum for existentiella fragor (Francoeur,

Burke, & Wilson 2016).

Sokning efter tidigare forskning

Harmed riktas mitt fokus géllande tidigare forskning mot andra an professionella. For att fi en
sa bred spridning av litteratur som mdojligt har jag anvént mig av Goteborgs Universitets
sOktjanst ”supersok” nér jag sokt efter vetenskapliga artiklar. SOkningar har skett efter artiklar
med existential 1 titeln och varianter pa 6vriga sokord som patient®, elder*, end of life och
apporoaching death. Jag har i mitt urval inkluderat kvalitativa studier (artiklar och en
avhandling) med fokus pé sjuka och/eller dldre personers upplevelser och erfarenheter av det

existentiella”. Artiklar som &r peer-reviewed och skrivna fran 2005 och framét har sparats for
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ytterligare granskning. Jag har sokt igenom abstrakt och darefter sokt 1 fulltext. Genom valda
artiklar har jag vidare hittat nya artiklar av intresse. En stor del av studierna dr genomforda i
skandinaviska lénder, vilket gér i linje med begreppens etablering i dessa lidnder.

Jag har endast hittat ett fatal studier som likt min egen i intervjuer uttryckligen anvander
begreppet existentiell. Den stora merparten av forskningen pa enskilda vérd- och
omsorgstagares upplevelser och erfarenheter tycks i stéllet ske genom att forskare intervjuar
personer vars svar analyseras, tolkas och rubriceras som existentiella. Féljande redogdrelse
utgdr ifran studier dir bada tillvigagangsétten forekommer. Om inget annat framkommer &r

studierna baserade pa kvalitativa intervjuer.

Viard- och omsorgstagares erfarenheter

Hir beskrivs erfarenheter som framkommer i tidigare forskning. Inledningsvis refererar jag
till en begreppsanalys och dérefter behandlas forskning under rubrikerna: kropp, vardag,
relationer, och doden. Efter det adresseras tidigare forskning om erfarenheter av stod.

Tarbi och Meghani (2019) redovisar en begreppsanalys dver existentiella erfarenheter
bland personer med obotlig cancer. 453 artiklar var del av analysen dér de fann att begreppet
existentiell anvéndes i 6ver 50 olika sammansittningar och sammanhang. Det existentiella
uttrycks 1 de flesta fall med negativa konnotationer, som existentiellt lidande eller existentiella
problem men ror sig 1 ett slags skala mot mer neutrala existentiella fragor och mot ett i viss
anvindning positivt syftande existentiell hélsa. Det existentiella aktualiseras antingen primért
av besked om obotlig sjukdom eller av kroppsliga sjukdomsférnimmelser. Personliga
forutsittningar som tro, alder, kon, kultur med mera kan paverka forekomsten och
upplevelsen av det existentiella som vidare kopplas till relationen till den egna kroppen, till

andra, till tiden och doden.

Kropp

Kroppsliga forandringar och forlust av hilsa och fysiska formégor ar centrala teman i
forskning rorande bade sjuka (Karlsson, Friberg, Wallengren & Ohlén 2014; Sand 2008) och
dldre (Bolms;jo, Tengland, & Ramgard 2019; Carr & Fang, 2023; Whitaker 2010). Sands
(2008) avhandling skildrar hur allvarligt cancersjuka blir pAiminda om sin dédlighet nér de
upplever att kroppen péaverkas av sjukdom. Whitaker (2010), som gjort observationer och
intervjuer pa dldreboende beskriver kroppen som existentiell mittpunkt. Aldre talar om sina
kroppar och kropparna beréttar deras historia. I en longitudinell intervjustudie pa personer

med livshotande sjukdom beskrivs respondenterna pendla mellan existentiell osdkerhet och
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siikerhet’. Nér de sjuka inte ldngre kénner igen sin kropp eller vet hur de kommer att reagera
pa exempelvis behandling kan de uppleva osdkerhet. Nér de pd motsvarande sitt lir sig kidnna
igen hur kroppen reagerar pa, och fordndras med sjukdomen kan de uppleva en kénsla av

sikerhet (Karlsson et al. 2014).

Vardag

Forskning aterkommer éven till hur vardagen paverkas och forédndras (Sand 2008; Larsson,
Edberg, Bolmsjo & Ramgard 2019). Avbrott i vardagen kan generera kénsla av otrygghet och
paverka identiteten hos den sjuke. Omvént kan rutiner i vardagen upplevas ge en kinsla av
stabilitet och stirka upplevelsen av sikerhet (Karlsson et al. 2014). Aldre beskriver en vintan,
pa nérstaende, pd personal, pa att fa hjélp att ga pa toaletten med mera (Larsson et al. 2019).
Aldre pa boende berittar om att inte lingre ha mojlighet till strategier som tidigare stirkt dem,
exempelvis motion eller aktiviteter som yoga. De beskriver vidare en upplevd begrinsad
frihet, att inte ldngre kunna vara delaktig och att vara beroende av andra, eller att andra nu
bestdmmer var de ska bo (Carr & Fang 2023). Flera dldre beskriver kinslan av att det inte
langre finns ndgon som bryr sig om ens personliga tillhorigheter eller ens 6nskemal om dessa.
Detta sammantaget kan generera en kinsla av att sakna mal och mening och att vara

bortkopplad fran livet (Carr & Fang 2023; Sjoberg, Edberg, Rasmussen & Beck 2019).

Relationer
I flera studier dterkommer erfarenheter av att bli likgiltigt bemott, att inte bli tagen pa allvar
eller att vara beroende av andra (Bolms;jo et al. 2019; Carr & Fang 2023; Sjoberg, Beck,
Rasmussen, & Edberg 2018). Aldre beskriver hur de upplever att andra tar Sver eller tar beslut
1 deras stélle. Hos flera édldre blir forlusten av néra relationer tydlig. Det handlar bade om
forlusten av en kinslomassig kontakt och om att inte kunna vara fysiskt intim (ibid). Den
relationella saknaden och forlusten ar kvalitativ snarare dn kvantitativ. Det &r séllan bristen pa
socialt umgénge 1 sig som upplevs smartsamt utan bristen pa néra, djupa relationer. Det
langtas inte efter aktiviteter utan efter att fa vara viktig for ndgon annan (Larsson et al. 2019).
I palliativa vardsammanhang bendmns ofta den existentiella dimensionen. 1 en
antropologisk studie pé en palliativ avdelning (Drillaud et al. 2022) beskrivs hur den
existentiella dimensionen framkommer mellan individerna pé avdelningen i det enkla och

vardagliga bemotandet eller varsamma handhavandet vid en sdromlaggning (ibid, s. 926).

7 Engelska: Existential uncertainty och certainty
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Doden

Inneborden av och nérheten till doden beskrivs och betonas pa olika sdtt. Dodsédngest och
dodens paverkan pa livet ar ett vanligt tema (Tarbi & Meghani 2019; Chen, W., Chen, Y. &
Xiao 2022). En annan bild framkommer i en studie 1 Danmark dér boende pé hospice forvisso
uttrycker sorg for att 1imna livet och nérstdende men séllan beskriver angest eller oro infor att
de ska do. De respondenter som uttrycker oro riktar den framf6rallt mot végen fram till doden,
ofta kopplat till forvirrade symtom (Moestrup & Hansen 2015 s. 430—431). Aldres
erfarenheter av existentiell ensamhet tycks inte primért handla om ddden i sig utan snarare om
vetskapen om sérbarhet och dodlighet som livsvillkor (Carr & Fang 2023; Sjoberg et al.
2019). I en studie beskriver flera respondenter hur de i samband med livshotande sjukdom fatt
nya perspektiv pa livet och insett vad som ér viktigt for dem (Karlsson et al. 2014). Doden
beskrivs 1 andra sammanhang kunna ge en spegeleffekt (Drillaud et al. 2022, s. 928) 1 hur livet
blir mer accentuerat nér doden dr nidrvarande och ménniskan fér fatt i vad som ar viktigt i

livet.

Stod?

I flera studier beskrivs vad bade de enskilda och vad professionella gor och kan gora for att
hantera ett eventuellt behov eller lidande kopplat till det existentiella. Flera studier bland bade
aldre och sjuka belyser respondenters egna kdnsloméssiga strategier; att inta ny hallning, att
anvinda humor och att forbereda sig infér ddden. Det kan dven handla om att sdka och skapa
mening vilket kan ha ett andligt, religiost eller sekulért uttryck (Carr & Fang 2023; Tarbi &
Meghani 2019). En del respondenter beskriver hur natur, djur, konst och kultur &r viktiga for
dem (Karlsson et al. 2014).

Nir en andlig dimension skildras handlar det inte bara om relationen till gud utan édven till
avlidna vénner och familjemedlemmar. En édldre respondent beskriver hur han har en aktiv
relation till sin doda hustru. Andra berdttar om religiosa handlingar, exempelvis att sjunga
psalmer eller att be (Carr & Fang 2023).

Allvarligt sjuka beskrivs fokusera pa nuet och pa det vardagliga livet (Karlsson et al. 2014;
Moestrup & Hansen 2015; Sand 2008). De flesta av respondenterna i studien pa hospice har
pa nagot sitt planerat praktiskt infor att de snart inte kommer att leva: Planer infor
begravning, hilsningar till barn och barnbarn eller att de har eller 6nskar kunna ’d6-stida”

bland tillhdrigheter och ekonomi (Moestrup & Hansen 2015 s. 432).
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Stod fran andra

Stod kan komma frén omgivningen, exempelvis fran familj och vanner (t.ex. Tarbi &
Meghani 2019). En del studier betonar samhdrighet med ovanstdende, och med gud (Karlsson
et al. 2014; Tarbi et al. 2021). I en studie framkommer att manniskor omkring kan upplevas
som en kalla till styrka och stdd for den sjuke, bade praktiskt och emotionellt. Samtidigt
uttrycker de sjuka att de inte vill vara en borda for sina nirstaende och beskriver dven en oro
over hur de som ar kvar ska klara sig efter deras dod (Tarbi et al. 2021). Detta kan jimforas
med hur en del beskriver tron och relationen till Gud som en kélla till hopp, trost och styrka
medan andra uttrycker att deras tro kan utmanas och prévas vid svéra tillfdllen (ibid).
Lindring av existentiell ensamhet exemplifieras vidare i fysisk nérhet, en kram eller att fa en
hand i sin. Ytterligare beskrivs lindring i att bli uppmérksammad av andra och att kdnna sig

behovd (Carr & Fang 2023; Sjoberg et al. 2019).

Professionella

Stod fran professionella beskrivs ibland som en dtgérd av identifierade behov, men dé framfor
allt 1 forskarnas analys, dvs. oftast inte av de intervjuade sjdlva. Nér sjuka och éldre beskriver
motet med vardgivare och andra professionella dr bemotandet ett centralt tema, exempelvis
hur sjuka pé hospice upplever att de mots med empati och respekt (Moestrup & Hansen 2015,
s. 432).

Drillaud och medarbetare (2022) lyfter fram erké&nnande och 6msesidighet, att bli sedd som
minniska snarare dn som patient, som stdd och lindring kopplat till den existentiella
dimensionen av vard. I artikeln ges exempel pd nir en man varsamt blir flyttad av personal
som baddar hans séng, tar pa honom strumpor och tofflor varvid han konstaterar ’nu ar jag en
lycklig man” (ibid, s. 924, min dversittning). Forfattarna aterkommer till hur omsorg och

lindrande kan finnas i1 nirvaro utan ord.

Samtal
I litteraturen rorande savél professionella som sjuka och éldre beskrivs ofta samtalet som den
primira insatsen vid existentiella behov (t.ex. Sand & Strang 2019; Sundstrém 2020). Aven
hir ar det framfor allt professionella och forfattande forskare som framhaller samtalet som
stodform.

I ndgra studier nimner respondenter samtal som nagot viktigt. En del édldre talar om vikten
att ha mojligheten att ha meningsfulla samtal med andra, om stort och smatt. En boende pa

dldreboende beskriver hur hen hellre anfortror sig till personal hen har fértroende for snarare
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an till familjemedlemmar nér det kom till frdgor om ens eget ddende och dod (Carr & Fang

2023). Sand (2008) framhaller att bade patienter och nérstaende i hennes studier hade stora

behov av att tala om existentiella fragor, dven att kunna tala med nadgon utanfor familjen for
att skydda sig sjdlv och familjen frén obehag (ibid).

En strategi for att hantera obehag kopplat till den forestdende doden &r att undvika att tinka
pa den eller att prata om den. En del av de sjuka personerna pé hospice beskriver hur de hellre
fokuserar pa livet, dag for dag. En respondent beréttar att personalen gidrna pratar om déden
och att hon sjélv uppfattas inte vara inforstddd i sin sjukdom dé hon inte dr Oppen med sin

sorg eller vill prata om déden (Moestrup & Hansen 2015 s. 431).

Sammanfattning

I tidigare forskning beskrivs hur sjukdom och/eller dldrande tenderar att aktualisera eller
vicka existentiella fradgor hos individen. Denna process genererar ibland ett 6kat lidande for
den enskilde. For en del tycks existentiella tankar och fragor sétta fokus pa vad som é&r viktigt
och meningsfullt i livet.

Centrala teman &r upplevelser av en sjuk och/eller aldrande kropp, fordndring i vardagen
och relationer. Over lag ges forindring och lidande stort fokus. Studierna beskriver problem
och utmaningar hos respondenterna men utforskar sédllan vad det existentiella kan omfatta 1
stort. Undantaget dr de studier som lyfter det existentiella som en del av ett helhetsperspektiv
dér respondenter beskriver hur det existentiella genomsyrar andra aspekter av livet och hélsa.

Upplevelser av nérheten till doden skildras pa olika sétt. En del beskriver doden som en
stor utmaning som paverkar allt. Andra betonar snarare konsekvenserna av doden och i vissa
studier podngteras att doden trots allt inte adresseras ndgot namnviért bland respondenternas
svar.

Som stdd och lindring vid lidande beskrivs bade den enskildes forutsittningar och
strategier och stod fran andra. Att bli bemott med vérdighet och att ses som en méinniska och
inte patient aterkommer. Nér professionellas erfarenheter studeras framhalls ofta de
professionellas ansvar och insatser for att mota olika existentiella behov (Béickersten et al.
2024a; Strang et al. 2014; Sundstrom 2020; Tarbi et al. 2019). Det ar ocksé ofta fallet i
forskares konklusioner och diskussioner i studier pé sjuka och aldrande personer (t.ex
Karlsson et al. 2014). Jag uppfattar inte detta lika tydligt i respondenternas svar dér
professionella sdllan ndmns.

Liknande tendens finns i1 frigan om samtal: Samtalet beskrivs, framfor allt av forskarna

sjilva, som en viktig stodinsats. Samtidigt betonas en lyhordhet for den enskildes dnskemal.
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Jag uppfattar frigan om samtal som en aning oklar. I flera studier anger forfattarna i sin
konklusion att de finner samtalet som viktigt men detta framkommer inte alltid i deras
resultat. Bolmsjo med flera (2019) skriver hur de anser att det 4r en etisk skyldighet for
professionella att kdnna igen existentiell ensamhet och kommunicera med patienter pa ett

lampligt sitt, vilket krdver kunskap om och fardigheter att hantera existentiella fragor.

4. Teori
Detta kapitel inleds med en introduktion till fenomenologi och begreppet livsvérld. Dérefter
beskriver jag aktuella begrepp och perspektiv och applicerar livsvérldsperspektivet pa

uppsatsens fokus: livet med livshotande sjukdom och/eller hog alder.

Fenomenologi

Hur vet vi ndgonting om vilka vi &r och om den virld vi lever 1? Hur far vi kunskap om vad
och hur nagonting &r? Vad ar 6verhuvudtaget att vara? Dessa fragor har i alla tider sysselsatt
forskare och filosofer. I min inledning beskriver jag kort hur naturvetenskap revolutionerar
lakekonsten med f6ljden att kropp och sjdl medikaliseras. Pa liknande sétt blir ”vetenskapen”
1 meningen objektivism och positivism under formodern och modern tid forharskande i fragan
om ontologi, epistemologi och metodologi: hur virlden &r beskaffad, vad kunskap &r hur vi
nar den. Under borjan av 1900-talet sker en motreaktion i fenomenologin med Edmund
Husserl som en av de mest tongivande. Fenomenologi &r i grund och botten studiet av
maénskliga erfarenheter och séttet hur saker presenterar sig for oss genom séddana erfarenheter
(Sokolowski 1999, s. 2). Fenomenologin véander sig mot den moderna (natur)vetenskapens
ansprék att skilja mellan virderingar och fakta, och idén att vetenskapen pé sa sitt kan vara
objektiv och neutral. Husserl menar att modern objektivism har tappat kopplingen till den
varld som den sédger sig vilja undersoka. Genom att enbart undersoka det som &r logiskt
formulerat och métbart riskerar vi att missa viktiga delar av vérlden som vi erfar den (Perreau
2020). I en tid nir vetenskapen framhalls som ideal markerar Husserl och fenomenologin att
det dr den praktiska vérld som vi lever i och erfar som &r den verkliga vérlden. Ett bord &r inte
1 forsta hand en uppséttning atomer, en konstruktion eller en princip om bérkraft, utan ett
foremal jag kan sitta vid eller stélla saker pa. Fenomenologin ska dock inte forstds som den
moderna vetenskapens antites. Husserl menar att fenomenologin behovs for att ge

vetenskapen mening (Perreau 2020). Samtidigt pdminner det fenomenologiska perspektivet
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om att den moderna vetenskapen har sitt ursprung i den levda vérlden och har ocksa sin plats i
den (Sokolowski 1999).

Ett centralt begrepp inom fenomenologisk teori dr intentionalitet: Medvetandet &r inte en
neutral yta pa vilken vérlden projiceras. Medvetandet ar aktivt och alltid riktat mot ett (eller
flera) objekt. Fenomenologin visar att medvetandet agerar i det 6ppna och gér upp med idén
om en inre och yttre vérld: "Medvetandet och virlden stér i relation till varandra”
(Sokolowski 1999 s. 12, min Overséttning).

Vi erfar virlden runt oss och ger den mening. Aven nir vi registrerar ndgot som vi inte
kdnner igen presenterar detta sig for oss, antingen som nagot som vi tror att det ar eller som
nagonting som &r okant for oss (Bengtsson 2005, s. 60). Begreppet mening (som &r centralt
inom livsvardsteorin) ska inte forstds som viardeladdat som 1 betydelsen meningsfull. Den
mening som ges r i regel praktisk och konkret. Féremalet framfor mig har (eller inte) en
funktion for mig. Martin Heidegger skriver att ménniskan dr omgiven av tyg och don®.
Meningen med en hammare &r att jag kan ta den i min hand och hamra med den. Om
handtaget gar sonder tappar hammaren denna mening (Bengtsson 2005). I 55-ariga Stefans
kropp pédgar forvisso onormal celldelning i levern. Kunskap om detta &r nddvandigt for att
behandla sjukdomen, men for Stefan innebér cancern i forsta hand inte onormal celldelning
utan: smarta nir han bojer sig fram, en oro dver barnens situation och ett konkret hot mot
livet.

Fenomenologisk forskning studerar hur virlden framtrader for olika individer ur olika
positioner och perspektiv. Den hjilper oss att identifiera strukturer och betydelser av levd
erfarenhet, sddant som vi tidigare inte var medvetna om men som vi nu kan kédnna igen
(Santiago-Delefosse & Carral 2015). Fenomenologisk forskning handlar med andra ord om att

om att utforska andras livsvérldar.

Livsviirld

Husserl introducerar’ livsvirldsbegreppet under tidigt 1900-tal och fortstter att arbeta med
det under kommande decennier. Innan teorier, innan vi férstar ndgonting om virlden,
upplever och erfar vi den. Livsvirlden &r vér vardagliga virld, den praktiska vardagen som
kinns bekant for oss, ddr vi kdnner oss hemma. Det bekanta ska inte forstds som en produkt
av en medveten process. Virlden blir bekant genom omedvetna associationer,

sammansattningar och vanor. Oreflekterat utgér vi séledes ifran att vérlden &r stabil och haller

8 Verktyg, fartyg, fordon, seldon
° Husserl var inte nddvindigtvis forst med begreppet men ér den som anses etablera det.
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thop. Nér jag sitter ner foten mot marken forvdintar jag mig inte att foten antagligen tréaffar
marken. Jag forutsitter att den gor det, jag tar det for givet (Ratcliffe 2014; Perreau 2020).

Virlden runt oss erfars alltsa forvetenskapligt, fore reflektion och abstraktion. Jag cyklar
till jobbet utan att fundera pa mekaniska system och fysikaliska lagar som ger forutsittningar
for cykelns framforande, jag kénner vdrsolen virma mitt ansikte utan att jag forst begrundar
principer kring stralning och ozonskikt. Jag har hér en naturlig instdillning till livsvérlden
(Husserl 1 Rich, Graham, Taket & Shelley 2013). Om cykelkedjan skulle hoppa av eller om
jag plotsligt kdnner huden svida i solen sker ett skifte och min instéllning blir reflekterande.
Kunskap och teori kan sé integreras in i var livsvarld.

Dessa olika instdllningar blir aktuella ndr nagot ska studeras. For att fenomenologiskt
undersdka négot krivs att vi forhéller oss till det vi ”vet” om det aktuella fenomenet. Husserl
och andra efter honom beskriver hur forskaren sétter vetskapen inom parentes for att fritt
kunna undersdka fenomenet. Det vi vet giller 1 detta fall allt vi tar for givet, hur vi av
oreflekterad vana forstér ett fenomen. Den naturliga instdllningen sétts inom parentes och
limnar plats for den reflekterande eller fenomenologiska instillningen'® (Perreau 2020).

Husserls teori om fenomenologisk instéllning har kritiserats for att vara allt for extrem.
Matthew Ratcliffe (2012a) menar att den reflekterande, fenomenologiska instillningen inte
slas pé fran noll till hundra och dndrar allting. Snarare handlar det om ett gradvis dndrat fokus

dar sjélva instdllningen blir tydlig under processens gang (s. 12).

Miinniskan som subjekt

Livsvérdsteorin betonar ménniskan som subjekt som erfar varlden och ger den mening. Den
subjektiva meningen kan fordndras och vara olika for olika individer. De sanningar som
livsvérlden ger dr pa detta vis situationsbundna och relativa. Att subjektiva erfarenheter och
upplevelser ar centrala innebdr dock inte ett isolerat fokus pa eller intresse for den enskilda
individen. Subjektet dr hela tiden i relation till annat och till andra (Perreau 2020).

Alfred Schiitz (1962) introducerar ett nytt perspektiv och betonar livsvérldens historiska,
sociala och kulturella aspekter. Virlden runt oss finns till innan oss och ar redan definierad
och given mening av samhéllet vi lever i. I denna virld och de objekt den rymmer finner vi
mal och syfte med vara handlingar och medel att uppnd dem. Individens mdjlighet till att
agera 1 och tolka vérlden bygger bland annat pa att andra for 6ver erfarenheter som

ackumulerats genom historien. Vi ser vad och hur andra gor, hur de tar sig an livet, vilket

"° Huruvida detta dr mojligt dterkommer jag till under kommande metodkapitel och fragan om forforstéelse.
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bildar modeller for oss. Pa sa sitt fors monster, normer och vérderingar 6ver fran andra till oss
sjilva (Santiago-Delefosse & Carral 2015). D4 livsvéarlden enligt Schiitz forstids som social
och kulturell uppstar mening genom tolkning av den levda erfarenheten inom olika omraden,
olika kollektivs kulturella monster, Familj, arbetsliv, sjukvard och férsamling dr exempel pa
sddana och omraden och “kollektiv” (ibid).

Livsvérlden utgors saledes av flera olika “objekt”: saker, kroppar, virderingar,
institutioner, religion med mera, en kombination av ting och sociala och kulturella praktiker

(med andra ord fenomen) som vi erfar.

Intersubjektivitet
Aven om fenomenologin utgar fran individen som subjekt méaste livsvirlden forstis som
intersubjektiv. I och med att medvetandet &r i virlden kan intersubjektiviteten ses som en
konsekvens av intentionaliteten. Fenomenologin erbjuder flera sétt att forstd andra och vér
relation till dem. Dels kan vi se och beskriva andra som forkroppsligade medvetanden, dels
kan vi erfara viarlden som ndgot som ocksa erfars av andra, en delad vérld (Sokolowski 1999).
Dessa tvé perspektiv, att vi kan forstd andra som oss sjélva (och att andra kan forsté oss pa
samma sétt), och att individen och andra tolkar vérlden tillrackligt likt for att nd gemensamma
mal, dr forutséttningar for att en grupp kan skapa gemensamma normer for att hantera typiska
situationer!!. Andras modeller formar individens handlingar. Intersubjektivitet blir siledes en

nyckel for att forstd den vardagliga livsvirlden (Santiago-Delefosse & Carral 2015).

Kropp
Enligt fenomenologin dr jaget och kroppen sammansmalt. Livsvirlden ar i forsta hand en
vérld som vi erfar med véra sinnen: vi ser, kdnner, smakar, doftar och hor. Vi forflyttar och
positionerar véra kroppar i vérlden och vinner sd nya perspektiv. Fenomenologin och
livsvirldsperspektivet gar hirmed emot en langlivad filosofisk uppdelning av kropp och
medvetande (“kropp och sjil”’). Kroppen forstas som en helhet, bade som ett fysiskt foremdl
(ett objekt) och som en levd kropp (ett subjekt) som med sinnena registrerar omvérlden
(Doyon & Wehrle 2020).

Merleau-Ponty dr den filosof som kanske mer &n ndgon annan utvecklat fenomenologin om
kroppen. Vi dr med véra kroppar i vdrlden, med intentionaliteten riktad mot dess foremal

(Doyon & Wehrle 2020). Medvetandet ar inte framst jag tdnker utan jag kan/kan inte (ibid, s.

1 Jfr Kollektivs kulturella monster
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129). Varje situation innebér en rad potentiella mdjligheter. En del handlingar kan vi utfora,
andra inte. Merleau-Ponty bidrar &ven med begreppet intentionell bage. Allt vi foretar oss sker
1 ett bade rumsligt och temporalt sammanhang. Nér jag stricker mig mot ett foremal har min
kropp varit ndgonstans, den ir i nuet och dr samtidigt pa vidg mot foremalet, mot handlingens
fullfoljande. Om vi plotsligt blir sjuka eller pd annat sétt mister en formaga kan vara levda
kroppar forhindras att genomfora sddant som tidigare varit sjalvklart (jag kan inte ldngre) och
den intentionella bagen bryts (Doyon & Wehrle 2020).

Vara praktiska liv formar vanor. Kroppen hanterar en lang rad handlingar som vi i regel
utfor utan att medvetet engagera oss. Vi cyklar, for mat till munnen, kliar oss pa ndsan osv.
Denna uppsittning vanor och handlingar, sa kallat kroppsschema, &r dynamisk i den mening
att vi hela tiden lir oss nya fardigheter och anpassar oss till nya situationer. Vi trdder in i nya
rum som kriver nya handlingar och vi anpassar oss till (funktions-)hinder. Aven yttre féremal

som en skruvdragare eller en rullator kan inforlivas 1 en individs kroppsschema (ibid).

Horisonter

Varje foremal eller fenomen vi erfar stér i relation till annat. Inget féremal dr isolerat och vi
erfar alltid ett objekt (dven abstrakta fenomen) mot dess horisont. I varje erfarenhet
presenteras och medpresenteras (sddant som associeras med objektet) ett flertal egenskaper
som tillsammans bildar ett sammanhang (Bengtsson 2005). En medicinférpackning ér ett
foremal 1 sig. Sjilva asken presenteras for oss. Dértill medpresenteras ett inre nér vi skakar

den (medicinen). Den kan d@ven medpresentera sjukdom eller anstrangd ekonomi.

Radikal empati

Att kroppen forstas som bade levd och fysisk (subjekt och objekt) &r den fenomenologiska
utgdngpunkten for att forsta fenomenet empati. Andra ménniskor ar levande och fysiska
kroppar som gor sina egna erfarenheter. Vi kan uppfatta andras kénslor och tankar genom att
tolka deras gester och beteenden (Doyon & Wehrle 2020; Perreau 2020).

Med begreppet radical empathy utvecklar Ratcliffe (2012a; 2014) den mer vardagliga
forstaelsen av empati. Han beskriver denna empati som att jag i mdtet med andra, ofta
omedvetet, utgar fran att den andres kadnslor och erfarenheter ar begripliga for mig mot
bakgrunden av att vi har en gemensam, delad vérld. Ett forsta steg mot radikal empati ar att
inte fOrutsdtta att den andres livsvirld innebdr samma upplevelse av verklighet som min och
att hens horisonter inte omfattar samma mdjligheter som mina. Ratcliffe anvénder radikal

empati som ett medel att ndrma sig fenomenet depression. Deprimerade personer erfar ofta
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vérlden som annorlunda och avstingd, savil rumsligt, temporalt som socialt. Vérlden kan
upplevas statisk, som att fordndring dr omojligt. Den kan dven upplevas som ofGrutsigbar,
stadd 1 stdndig fordndring. Erfarenheter bir ofta med sig kénslan av att ingen annan forstar ens
situation. Helhetsupplevelsen av vérlden préglas sd av sérbarhet och osdkerhet. Detta &r inte
exklusivt for psykisk sjukdom. Redcliffe ndmner erfarenheter av jetlag och bakfylla som
tillfalliga forandringar av upplevelser av vérlden. Han beskriver dven hur upplevelser av djup
sorg kan priglas av kdnslan av att viarlden ar fordndrad och kan aldrig mer bli sig lik (Ratcliffe
2012a, s.14-15). Hartill kan vi foga in somatisk (kroppslig) sjukdom som forutom fysisk
smadrta ofta dr sammanbundet med trotthet, oro och angest.

Ratcliffe menar att radikal empati kan nds genom interaktion. Han beskriver hur en
barnbok, som fordldern upplever uttjatad, kan leda till en glddjefull lasstund 1 méotet och
utbytet med ett entusiastiskt barn. I interaktionen paverkas vi av den andre. En fnysning som
svar pa ett pastdende tolkas automatiskt och sjdlvklart som ett avvisande till pastaendet. En
isolerad fnysning (utan interaktion) &r svarare att ge mening. [ ett samtal, nér vi stéller en
frdga, har vi en kénsla for det forvantade svaret, om det uppfattas som rimligt eller avvikande.
Denna form av empati dr dock inte synonym med projektion, att vi skulle kdnna samma
kinsla som den andre, Det handlar om ett slags pagdende uppmérksamhet mot det andre,
genom interaktion (2014, s. 279), en upplevelselikande tolkning av en annans erfarenhet som
hens, 1 skillnad mot min men i ett sammanhang av en situation som alltmer erfars som var (s.

277).

Livsvirld, sjukdom och det existentiella
Min studie syftar till att utforska erfarenheter av existentiella fragor vid livets slut. Féljande
stycken beskriver darfor teoretiska begrepp i relation till existentiella fragor, religion och tro,

samt sjukdom och ohilsa.

Existentiella kéinslor

Ratcliffe (2012b) skriver dven om existentiella kénslor'2. Detta ir kiinslor som i regel inte har
nagon konkret riktning. Till skillnad fran att kénna ilska (for en orittvisa) eller oro (infor ett
besked) handlar de existentiella kdnslorna om att hora (eller inte hora) hemma i vérlden. Detta
ar 1 sin tur forutsittningar som formar tankar, handlingar och andra, mer konkreta kédnslor. En

individ kan kénna sig isolerad, likgiltig eller avstingd frén vérlden, eller motsatt, kénna

12 Svenaeus (2022) menar att detta dr Ratcliffs ord for Heideggers attunement, stimningar.
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harmoni eller som “ett med naturen”. De existentiella kdnslorna mérks i regel forst nér vi

upplever att ndgonting inte stimmer (Ratcliffe 2012b).

Meningssfirer

I Schiitz (1962) teori ingar beskrivningar om hur vi inkorporerar andlighet, religion och andra
meningssystem i var livsvérld. Véra dvertygelser préglar var syn pa vérlden, pa vad vi
uppfattar som verklighet, vad som "’blir en del av var meningshorisont” (Weber 2021, s. 213).
Mainniskan erfar och strukturerar upp verkligheten genom olika, mer eller mindre avgransade
meningssfirer'®, som kan ha olika relevans for oss. Drommar, konstnirliga upplevelser,
vetenskap och religion dr exempel pa meningsstirer (Schiitz 1962).

Religion kan med livsvérdsperspektivet vidare forstas som nagot praktiskt, socialt och
kulturellt och inte enbart nagot intellektuellt eller andligt. Var sammantagna livsvérld
innehaller varderingar, kulturella uttryck och forhallningssétt som kan vara mer eller mindre
religiost och andligt kodade. Handlingar som kodas religiosa, exempelvis bon, dr inte enbart
en individuell handling dér individens inre kommunicerar med gud. Det 4r en dven en praktik

som sétter den enskilde i relation med tradition och gemenskap (Weber 2021 s. 214).

Livsviirld och sjukdom
Sjukdom, ohélsa och hilsa definieras och forstds ofta ur ett medicinskt perspektiv (Svenaeus
2019). Har blir sjukdom (disease) manga gdnger sammankopplat med diagnos.
Fenomenologin kan komplettera den medicinska forstaelsen med andra perspektiv. Ohélsa
(illness) forstds som en subjektiv upplevelse av det lidande som den av sjukdom drabbade
personen erfar. Ohélsa kan, i upplevelser av kroppslig smirta, illamaende, angest, misstrostan
med mera, hota den vérldséppnande potentialen, den existentiella kdnslan av att hora hemma
i en vérld som erbjuder mojligheter (Svenaeus 2022 s. 378). Ratcliffe (2012a; 2014) skriver
om hur sjukdom'* kan f3 en individ att uppleva att delar av virdens mojligheter ir tillgingliga
for andra men inte (langre) for en sjilv. Vissa handlingar och sociala sammanhang upplevs
vara utom rickhéll, tillfalligt eller permanent otillgéngliga.

Sara Ahmeds (se t.ex. 2006a; 2006b) begrepp linjer och orientering kan fordjupa

forstaelsen av fordandring i livet. Linjer ger ett historiskt perspektiv. Det som hiander nu ér

13 Engelska: Finit province of meaning.
14 Ratcliffe skriver frimst om depression och annan psykisk sjukdom men detta #r klart jimforbart med
somatiska sjukdomar.
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sammanvévt med det som varit och det som ska komma. Det innebér att det som sker idag, till
exempel ett besked om cancer eller flytt till vard- och omsorgsboende, inte sker i ett vakuum.

Linjerna kan jadmforas med kollektivtrafik. Lings med 9:ans linje finns vissa hallplatser
som kommer i en viss ordning. Ibland flyttas linjen tillfdlligt om och ibland uppkommer nya
héllplatser men utgéngslédget ér att resan fortloper enligt plan. Om jag vill till Hisingen méste
jag dock gé av och byta sparvagn. Vi orienterar oss ldngs med vara linjer, orienterar oss i de
rum vi befinner oss i, 1 hur vi ser pa oss sjdlva och vad vi upplever och vérderar som
meningsfullt (jfr ibid).

Med linjer forstar vi hur vissa hdndelser uppfattas som mdjliga och rimliga medan annat
upplevs vara utom rackhill. Det kan handla om konkreta objekt (kan jag ta mig upp for
trappan?) sévil som abstrakta forestdllningar och kinslor (en dag kommer jag att bli farfar).
Linjerna &r inte statiska. De formas och paverkas, av vara egna handlingar och av samhillets
strukturer. Nar livet och ens forutséttningar fordndras kan sadant som tidigare var otillgédngligt
framtrdda infor oss och annat forsvinna bort (Ahmed 2006a; 2006b).

Ett sjukdomsbesked kan omkullkasta eller gora ett brott pa linjen. Hur detta brott upplevs
ar olika for varje individ 1 relation till hens livsvérld. Om det sker ett brott i linjen pa ett satt
som gor att linjen inte kommer att kunna f6ljas kan linjer behova ritas om och orientering ta
nya riktningar (Sernbo & Hansson, 2025; Sernbo, Weber, Ohrling & Nyblom 2025).

Santiago-Delefosse och Carral (2015) anvénder Schiitz forstaelse av livsvarlden och teori
om avgrinsade meningssfarer for att 6ka forstaelse av erfaren ohélsa och kris. Forfattarna
exemplifierar hur en ldkare lever bade i sin vardagliga livsvérlds verklighet och en medicinsk
verklighet i sitt arbete. Med varje vérld och verklighet foljer en uppséittning normer och
perspektiv pa ens medmainniskor. De olika verkligheterna samexisterar och vi kan 1 regel
véixla mellan dem utan att vi reflekterar dver det eller anstranger oss naimnvért. Det hédnder
dock att verkligheter krockar. Skulle ndgon i ldkarens nérhet bli svért sjuk kan det hinda att
den medicinska verkligheten hamnar i konflikt med den civila vardagsvérlden. Det som
tidigare upplevdes som sjalvklart kan nu bli osékert. Nér verkligheter krockar kan vi fa syn pa
hur livsvérlden bestér av olika verkligheter, olika meningssférer och hur de praglas av olika
kollektivs kulturella monster. Vid en kris kan det grundldge som ar den vardagliga livsvirlden
behdva skifta till en annan verklighet ndr uppmaérksamheten och synen pé vérlden forandras.
Ett sddant skifte kan innebéra att levda erfarenheter omformas, en process som involverar
individen, ndra relationer och den sociala omgivningen (Santiago-Delefosse och Carral 2015).

Denna teori kan visa pa individens levda erfarenhet av kropp i forandring. Den kan vidare

belysa den sociala omgivningen som kan motivera, eller motverka, omorganisationen av en
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kénsla av enhet inom individen och anpassning till den nya verkligheten. Teorin kan dven visa
pa hur individen rekonstruerar sin vard, med fokus pa fragor som kan rubriceras som
existentiella: Vilken mening tillskriver jag det som hidnder? Vilken meningssfir dr relevant
just nu? (Santiago-Delefosse och Carral 2015).

Enligt Svenaeus (2022) dr ohélsa och lidande 4r sammankopplat med den levda kroppen,
samvaron 1 virlden med andra och individens vérderingar (s. 379).

Upplevelser av ohélsa kan pdminna oss om var dodlighet. I en vardaglig livsvirld dar
kroppen och jaget &r sammansmaélt och individen har kontroll 6ver sina handlingar och
funktioner, kan erfarenheter av ohélsa skapa en uppdelning mellan jaget och kroppen.
Kroppen blir ett (atminstone delvis) fraimmande objekt. I ett (friskt) normaltillstdnd 4r véra
handlingar i linje med var agens: Jag &mnar gora nagot och gor det. Sjukdom kan gora att
detta i manga fall sjilvklara tillstand &ndras, den intentionella badgen bryts och delar av
varlden blir otillgénglig (ibid). Plotsligt gor det ont ndr Stefan ska sétta sig ner eller boja sig
fram fOr att ta pa sig skorna. Han kan inte langre forflytta sig som tidigare, inte heller delta i
sociala ssmmanhang pd samma villkor som f6rr. En svag eller pldgad kropp kan dartill géra
att individen blir fullt upptagen med vardagliga géromél helt enkelt for att dessa dr svara eller
smartsamma att utféra (Svenaeus 2019, s.471).

Den yttre tiden, tiden som delas med andra, ar en del av den vardagliga livsvérlden och
saledes inget vi dr aktivt medvetna om. Vid sjukdom kan individen bli medveten om tiden
som sitts samman med sjukdomen: bokade besok; behandlingar; tid pa sjukhus osv. Det kan
generera en kénsla av att den yttre och inre tiden dr osynkroniserade. Vid livshotande sjukdom
kan tidens @ndlighet med doden som slut bli pataglig (Santiago-Delefosse & Carral 2015).

Sjukdom riktar medvetandet mot nya objekt; mot en medicinsk vérld med ldkemedel,
sjukvardssystem och andra institutioner sisom Forsdkringskassan eller socialtjdnsten. Rent
konkret kan medvetandet dirtill paverkas av biverkningar och fatigue'> (Santiago-Delefosse
& Carral 2015).

Vidare kan sjukdom och ohilsa skapa en uppdelning mellan det sociala sammanhanget och
jaget vilket kan generera kénslan av att vérlden inte ldngre delas med andra (ibid; Ratcliffe
2014).

Denna dubbla splittring, mellan kroppen och jaget och mellan jaget och andra, kan ses som
orsak till att individen gor anpassningar som formar nya meningskonstruktioner (Santiago-

Delefosse & Carral 2015), med andra ord: ritar om sina linjer (Ahmed 2006a;2006b).

15 Trotthet vid sjukdom
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Aven om sjukdom kan kasta omkull linjer och tvinga in individer i “nya” verkligheter, ir
det nya alltsé inte per definition oaterkalleligt kaos. Individen kan ateranpassa sig till vérlden.
Det behover dock inte betyda ett inordnande 1 sjukvardens normer och ramverk. Alla upplever
inte att det kdnns rdtt att ta foreskrivna ladkemedel eller folja behandling. Individens
anpassning kan gé i motsatt riktning. For en del leder anpassningen till en livsvérld priaglad av
sjukdom till skadliga beslut och destruktiva handlingar. For andra kan anpassningen medfora
personlig utveckling och nya perspektiv (Santiago-Delefosse & Carral 2015). Svenaeus
(2019, s. 470) skriver att ménniskan har formégan att anpassa sig sé att hon trots sjukdom och

handikapp dndé kan kdnna sig hemma 1 vérlden.

Sammanfattning

Denna studie tar sin teoretiska utgdngspunkt i1 fenomenologin och livsvérldsbegreppet. Jag tar
fasta pa den levda erfarenheten av praktisk virld som den “verkliga virlden” for individen.
Jag forstar livsvarlden som historisk och socio-kulturell vilket far konsekvenser for hur jag
uppfattar individens samexisterande verkligheter och avgrinsade meningssfarer i relation till
kris, existentiella fragor och stod vid fordndring. Dértill hamtar jag barande teoretiska
perspektiv i fenomenologins forstaelse av levd kropp. Jag anvédnder begreppen linje och
orientering for att beskriva hur hindelser i nuet star i relation till tidigare erfarenheter och en
forvintad framtid. Nér individens potentiella mojligheter fordandras, nér jag kan blir ett jag
kan inte kan hela verklighetsuppfattningen fordandras och delar av virlden hamna utom
rackhéll. Sjukdom och ohélsa péverkar sa existentiella kénslor av att hra hemma 1 vérlden.
Den radikala empatin dr en nyckel for att forstd en annan ménniskas erfarenheter nér dennes
vérld grundligt foréndrats och mer eller mindre skiljer sig frén min. I mina intervjuer och i
min analys vill jag forstd den andres erfarenheter som hens (inte mina) i en situation som

genom interaktion kan uppfattas som delad.

5. Metod

Detta kapitel beskriver metodologiska dverviaganden och tillvigagingsitt i genomforandet av
en kvalitativ intervjustudie med syfte att, utifran ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv,
utforska och analysera individers levda erfarenheter av existentiella frdgor vid livshotande
sjukdom och/eller hog alder Min ambition &r att kapitlet ska vara mer &n en redovisning av
metodologiskt tillvigagangsétt nir jag i texten vdver in etiska och metodologiska reflektioner.

Dartill skriver jag sérskilda stycken om etiska dverviganden och metodkritik.
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Min studie i ett storre sammanhang

Denna studie hdrstammar frén ett storre forskningsprojekt med namnet ”Existentiella fragor
inom kommunal och regional hilso- och sjukvard”. Projektet utgar fran Palliativt Centrum péa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, dér jag &ven har min anstéllning, och har dgt rum 1
Goteborg fran 2020 till skrivande stund (2025). Forskningsprojektet utgors av en enkétstudie
riktad mot professionella och en intervjustudie dér sjuka och éldre intervjuats'®. I arbetet med
intervjustudien blev det tydligt att det fanns mycket mer att utforska i deltagarnas
beskrivningar av erfarenheter och det dr hir min masteruppsats och det fenomenologiska
perspektivet kommer in.

Jag har frén projektets start varit en del av forskargruppen och har aktivt deltagit i
formulerande av forskningsfragor, forskningsdesign, intervjuguide, ansdkan om etikprovning
etcetera. | texten redovisas en del beslut och 6verviganden som forskargruppen, vi, gjort
tillsammans. Ovrigt ir sjilvstindigt agerande. Aven om jag varit del av en forskargrupp har
jag for denna studie varit helt fri att formulera forskningsfrdgor och sjadlvstandigt soka tidigare
forskning!” och teoretiska perspektiv. I de intervjuer jag har genomfort har jag fritt fatt rida
over intervjuernas upplidgg, formulering av fragor med mera.

Ovanstaende forutsattningar dr forklaringen till att varken fenomenologisk filosofi eller
metodologi per se har styrt initiala metodologiska procedurer. For mig kom fenomenologin in
nér jag pa nytt stidllde mig infér min empiri for att genomf6ra en djupare analys av det

intervjumaterial som samlats in.

Intervju

For att finga deltagarnas levda erfarenheter har jag anvédnt mig av kvalitativa,
semistrukturerade intervjuer. Intervjuer dr en metod som tillater en djupgaende utforskande
ansats. Jag betraktar intervjun inte enbart som ett sitt att samla in data, utan som ett interaktivt
meningsskapande méte dér bade forskare och deltagare bidrar till forstaelsen (Kvale &
Brinkmann 2009, s. 43—45). Den semistrukturerade intervjun kan ses som ett redskap for att
utforska andra ménniskors livsvérldar genom att tolka innebdrden av deltagarnas
beskrivningar (ibid). Samtidigt dr det viktigt att forstd intervjun som en konstruktion. Forst
sker en konstruktion i deltagarens inre, i hens oreflekterade erfarenheter (1). Dérefter sker en

reflektion (2) som foljs av formulerade ord (3) som slutligen landar i1 forskarens forstielse av

16 Bickersten et al. 2024a; 2024b; 2025
17 Se kapitel 3. Tidigare forskning for info om sékprocess.
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det sagda (5). Deltagarens oreflekterade livsvirld ska saledes fdrdas en ldng vdg innan den blir
underlag for analys. Dartill kan vi ldgga ytterligare konstruktioner nér det sagda ska bearbetas
och sedan redovisas i1 en vetenskaplig artikel eller denna uppsats som slutligen ska ldsas och
forstas av en liasare (Bengtsson 2005, s. 43).

Kvale (2006) pekar pa den kvalitativa intervjuns skenbart jimlika maktforhéllanden
Intervjuaren definierar “dialogens” forutsittningar medan respondenten levererar materialet
(ibid, s. 481). I ett samhalle dir den sjdlvutlimnande intervjun framstélls som norm kan savil
forskarens som deltagarens uppfattning om vad en intervju innebér paverkas (Kvale 2006, s.
493). Forskaren bor vara medveten om dessa aspekter (ibid).

Jag har valt att bendmna de personer som blivit intervjuade som deltagare. Detta begrepp,
jamfort med exempelvis respondenter eller intervjupersoner, ar det som ligger ndrmast det
fenomenologiska perspektivet pa den intervjuade som aktiv medskapare av kunskap
(Dahlberg, Drew, & Nystrom 2001). Jag har pa likande sitt reflekterat ver begrepp som
patient och boende. I mojligaste man har jag strévat efter att skriva om personer som antingen
ar sjuka och/eller bor pa dldreboende. Hir betonas deltagarna som enskilda individer och inte
primért som objekt for vard. Samtidigt riskerar sddana begreppsval att skonmala eller ursékta
en maktobalans som dndé existerar: Det &r 1 slutdndan jag som stiller frdgorna, och de &r
intervjuade just fOr att de ar patienter och/eller boende pa édldreboende. Deras egenskap som
vard- och omsorgstagare och relation till professionella &r dessutom en del av studiens fokus.
Jag har 1 slutdndan landat 1 begreppet deltagare. De har deltagit i en intervju, inte traffat mig 1

egenskap av vardpersonal.

Urval
Denna studie syftar till att belysa erfarenheter fran minniskor som pé olika sétt ndrmar sig
livet slut och ddrmed kan férmodas ha erfarenheter av existentiella fragor.

Inklussionskriterier var att deltagare skulle ha misstdankt begransad livsldngd, vara dver 18
4r samt ha forméga att forst och fora samtal pa svenska'®. Att ha en misstéinkt begrinsad
livsldngd kan uppfattas som en nagot diffus definition. Ambitionen var att bredda underlaget
och inte enbart intervjua personer som vardas inom specialiserad palliativ vard, genom att
dels rekrytera personer som vardas pa onkologklinik (cancer), dels personer som vistas pé
vard- och omsorgsboende (VABO). Vid forsta anblick kan det senare ses som ett mérkligt val.
Visst dr det skillnad pa att leva med en livshotande sjukdom och att bo pa dldreboende?

Svaret ar séklart ja. Samtidigt pekar tidigare forskning pa att existentiella fragor ar vanligt

18 Budget medgav €j anviindning av tolk.
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forekommande hos dldre pé dldreboende (t.ex Carr & Fang 2023; Bolmsjo, Tengland &
Rimgérd 2019). Dirtill anses palliativ vard vara angeliget diven pd VABO (Regionalt
cancercentrum 2023). Kunskap pekar dven pé att mediandverlevnaden efter inflyttning till
dldreboende dr 22 manader och att en femtedel av de boende dor inom sex manader
(Socialstyrelsen 2025). Det finns dirfor skil att betrakta gruppen ildre pA VABO som
personer med misstdnkt begriansad dverlevnad.

I samband med att forskningsprojektets andra delstudie skedde en omfattande
omorganisering av den palliativa varden i Géteborg och den avancerade sjukvarden i hemmet
(ASIH) lades ner. Darfor togs beslut att inte rekrytera deltagare inom specialiserad palliativ
vard. Nir jag inledde arbetet med min egen studie hade ASIH &ter inforts som véardform vilket

mojliggjorde nya intervjuer med deltagare fran denna grupp inom ramen for etiskt tillstand.

Insamling av data

Initialt rekryterades deltagare frain VABO och onkologklinik. Vi viinde oss till ett VABO i
Goteborg och till en onkologklinik kopplad till Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Kontakt
togs med ansvarig person pa respektive boende/klinik som distribuerade information om
studien. I onkologklinikens vintrum sattes det upp en affisch med information om studien och
fragan om deltagande. Dir kunde intresserade dven ta forskningspersoninformation'?,
samtyckesblankett?® samt svarskuvert. PA VABO ombads enhetschefen tillfriga personer som
hen trodde skulle vara intresserade samt orka med en intervju. De deltagare som meddelade
att de ville vara med, antingen via inskickad samtyckesblankett eller via formedling av
enhetschef, blev kontaktade av den person som skulle genomfora intervjun. Intervjuer har
skett 1 den ordningen som samtycke inhdmtats. Alla som meddelat samtycke har blivit
intervjuade. Efter 15 genomforda intervjuer, sju fran dldreboende och étta fran onkologklinik,
inleddes forstadier till analys ddr vi enades om att materialet nadde ett slags tematisk méttnad
och vi gjorde beddmningen att fler intervjuer fran dessa grupper inte skulle paverka empirin
ndmnvirt (jfr Kvale & Brinkmann 2009; Saunders et al. 2018). Nér jag fick mojlighet att soka
deltagare via ASIH radfragade jag ASIH-teamets medlemmar om vilka personer som kunde
tankas ldmpliga att tillfrdga enligt nimnda kriterier. Tre personer tillfrdgades av personal och
skickade direfter tillbaka samtyckesblankett. Efter att jag genomfort dessa tre intervjuer
upplevde jag att mitt nya material korresponderade sa pass vil med tidigare insamlad empiri

att jag avslutade min insamling.

19 Se bilaga 1 (Senaste versionen. Revidering géller enbart datum for informationen samt kontaktuppgifter)
20 Se bilaga 2
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Deltagare

Totalt har 18 personer intervjuats. Sju personer boende pd VABO, tta personer med cancer
och tre personer inskrivna inom specialiserad palliativ vard. Tre av deltagarna identifierade
sig som mén, resten som kvinnor. Deltagarna var vid intervjuernas genomfoérande mellan 44

och 96 ar.

Reflektioner kring urval och bortfall

Studiens urval ldmnar plats for reflektion. Deltagarunderlaget ar timligen homogent vad
giller alder, kon och etnicitet (iven om alla deltagare inte var fodda i Sverige). Projektet hade
kunnat agera annorlunda och varit mer aktiva i urvalsprocessen for att forbéttra
forutsattningar for storre spridning vad géller bakgrundsfaktorer. Samtidigt uppvisar empirin
en stor variation bland deltagarnas beskrivningar av sina erfarenheter.
Rekryteringsproceduren pd VABO och genom ASIH har sina risker. Det gér att argumentera
for att ansvarig vardgivare gjort ett slags etisk avvégning i vilka de tillfrdgat & projektets
vignar. Vi vet dock inte vilka roster som forblir ohdrda genom detta tillvigagangsitt. Jag tar
fasta pd dr att alla som visat intresse blivit intervjuade samt den egna beddmningen att empirin
nadde en méttnad.

Fragan om bortfall &r svér att bedoma. Jag vet inte hur minga som sag information 1
vantrummet pa onkologkliniken och inte blev intresserade. Tio informationsblad och
samtyckesblanketter limnades till VABO. Vi intervjuade sju personer dirifrén. Dock vet jag
ej om uteblivna tre r en foljd av att personer inte ville delta eller om bara sju blev tillfragade.
Tre personer inom ASIH blev tillfrdgade och dessa tre tackade ja. Ett etiskt sporsmal &r om
personer upplevt sig manade att tacka ja for att de kinde att de ville vara till lags eller
riskerade negativa foljder om de tackade nej. Det kan vi inte veta men jag lutar mig mot att vi
1 mojligaste man beskrivit denna risk och forsékrat deltagare att vare sig vérd eller

omhéandertagande skulle paverkas av deras deltagande i studien.

Intervjuguide

En intervjuguide®! upprittades tidigt i projektet da den skulle bifogas i etikprévningsansdkan.
Intervjuguiden sdtter vissa ramar for och styr samtalet. Samtidigt dr den 6ppen for
omformulering och omstrukturering av fragor i syfte att folja deltagaren i samtalet.
Intervjuguiden foljer tva spar; erfarenheter av existentiella frdagor och erfarenheter av stod.

Intervjuns forsta del beror det existentiella 1 ett vidare perspektiv; egna erfarenheter,

2! Se bilaga 3
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fordndringar i livet med mera. Den andra delen berdr fragor om stdd relaterat till det

existentiella; behov av stod, om och vem du vill samtala med, relationen till vardpersonal.

Genomforande

Nar datainsamling for intervjustudien inleddes var jag fordldraledig. Darfor har elva intervjuer
genomforts av kuratorskollegor. Resterande sju intervjuer gjorde jag. Deltagarna fick vélja var
intervjuerna skulle 4ga rum. Fem intervjuer skedde via telefon, en av dem genomforde jag.
Samtliga 6vriga intervjuer skedde i hemmet, efter onskemal fran deltagarna.

Intervjuerna inleddes med varianter av fragan vad upplever du att existentiella frdgor
handlar om?”. Dérefter foljde ett samtal med intervjuguiden som stod.

Aven om jag inte sjilv genomfort samtliga intervjuer har jag kunnat ta del av det inspelade
materialet och lyssnat noga. Jag bedomer att samtliga intervjuare praktiserat radikal empati
genom att lyssna utan att omedelbart vérdera eller tolka, vara uppmérksam pa uttryck for
andra livsvirldar och erkénna deltagarens perspektiv som legitimt och meningsfullt (Ratcliffe
2012a). Flera ars kliniskt arbete med samtal som verktyg har utvecklat detta hantverk dven om
det terapeutiska arbetet saklart skiljer sig frdn en forskningsintervju. I vissa intervjuer har jag
behovt vara mer aktiv med mina frigor, 1 andra har deltagarna varit mer drivande.

Intervjuerna spelades in efter samtycke fran deltagarna. Inspelningarna har en medellangd
pa 27 minuter déar den kortaste dr 9 minuter och den ldngsta 81 minuter. Att nigra intervjuer
blev vildigt korta kan forklaras av att deltagarna i vissa fall varit mycket trotta vid tillfallet for
intervjun. Det kan dven vara en indikator pa att syftet med intervjun inte kommunicerats
tillrdckligt tydligt eller pa brister i intervjuguiden. De korta intervjuerna ska dock inte riknas
ut! I dessa samtal framkom flera viktiga beskrivningar av livsvérldar i livet ndra doden. Att en

del intervjuer dnd4 ar korta kan till viss del kompenseras av den totala mdngden intervjuer.

Transkribering

I forskningsstudier dér intervjuer genomforts dr transkriberingen av materialet en viktig del 1
bearbetningen av empirin. I mangt och mycket kan transkribering av ett inspelat material ses
som en tolkande process och som en del av analysen, inte enbart ett mekaniskt forarbete
(Kvale & Brinkman 2009). Det storre forskningsprojektets infrastruktur satte d&ven hir villkor
for min process. Projektets forsta tio intervjuer transkriberades av en medicinsk sekreterare
som var knuten till Palliativt Centrum och f6ljande fem transkriberades av en Al-baserad
tjédnst med digital transkribering foljt av en manuell kontroll (Lingsoft 2025). Dértill har jag
sjalv transkriberat de sista tre intervjuerna enligt Kvale och Brinkmanns (2009)

rekommendationer. Nér forskaren sjdlv inte transkriberar sitt material finns risker att nyanser,
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pauser och betoningar inte uppfattas eller fors dver pd korrekt sétt. I de fall jag inte sjilv
transkriberat har jag kunnat mista ett vardefullt tillfalle att bekanta mig med materialet.
Emellertid har jag haft mojlighet att ta del av samtliga intervjuer i inspelad form da dessa
sparats enligt regelverk (Vetenskapsradet 2024). Jag har alltsd kunnat lyssna noga pa alla
intervjuer. Detta har gett mig en mdjlighet att granska och i vissa fall korrigera tidigare
utskrifter. Det har dven, kanske framfor allt, gett mig en mdjlighet att bekanta mig med
materialet pa ett djupare sitt. Jag har 1 dessa fall kunnat hora och markera tonfall, tvekan, hur
fragor stillts och hur respondenter svarat. Aven om detta tillviigagingsitt inte varit optimalt
har det varit ett slags kompensation som hjilpt mig att kinna mig fortrogen med min empiri.

I den transkriberade texten har jag markerat intervjupersoners ickeverbala uttryck som
suckar, skatt och ldnga pauser. Jag har &ven markerat nér intervjupersoner lagt sirskild emfas
bakom en fras eller ett ord (jfr Silverman 2020). Jag har emellertid inte dveranvint detta
grepp utan haft som ambition att texten ska vara ldslig med ett flode (jfr Dahlberg, Drew &
Nystrom 2001). Citat frén deltagare redovisas ibland 1 korta utsnitt och ibland i langre
stycken. Ibland véver jag in intervjuarens fragor for att belysa interaktionen mellan parterna
(Kvale & Brinkmann 2009). Jag har valt att skriva ut texten sa lttlast som mojligt och
samtidigt vara trogen deltagarnas uttryck. Det som redovisas blir en kombination av talsprak
och formell text. Jag har exempelvis valt att i citaten skriva dom och inte de eller dem och jag
har behallit karakteristiska uttryck, som nér en deltagare sdger "mycke frdagor”.

Kortare pauser markeras med tre punkter (...) och skratt eller motsvarande stér inom
parentes. Dar tva sammanhangande stycken tagits ur ett langre citat dr det bortklippta
markerat med [...]. Jag anvénder dven hakparenteser for att markera bortklippta personnamn,
stider och liknande. Citaten dr mirkta med fingerat namn, och antingen onkologen, VABO

eller ASIH for att ge ldsaren ett ssmmanhang.

Analys

Pa sitt och vis paborjas analysen redan under forsta intervjun (Kvale & Brinkmann 2009).
Har sker bdde omedvetet och medvetet en tolkning som styr pagaende och foljande intervjuer.
Under detta stycke vill jag emellertid beskriva den mer formella analysen som inleds nér all
empiri dr insamlad.

Fram till denna punkt i forskningsprocessen dr min egen metodprocedur den samma som
for det storre forskningsprojektet. Forskargruppen genomforde en kvalitativ innehéllsanalys
(Graneheim & Lundman 2004; Graneheim, Lindgren & Lundman 2017). Resultatet av denna
analys dr publicerat i en artikel (Backersten et al. 2025).
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Under denna process blev det tydligt att empirin hade mer att visa &n vad var studie gett
utrymme for. Jag fann dven en nya teoretiska perspektiv kunde bana vig for fordjupad
forstaelse. Hari lag dven en stor utmaning. Jag behdvde 16sgora mig fran forskargruppens
analys och se pa materialet med nya dgon. Att helt frigora sig fran vad jag redan visste ar 1
praktiken omdjligt och jag menar ocksé att med den fOrsta analysen foljde viktig kunskap som
lag som grund for min férdjupade analys.

Jag har genomfort en tematisk analys med en abduktiv ansats vilket innebar att jag vaxelvis
har rért mig mellan min insamlade empiri och mitt teoretiska ramverk (Silverman 2020). Ett
forsta steg var att anldgga ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv med anledning att jag vid
sidan om tidigare analys uppfattat beskrivningar om bland annat kroppslighet och praktisk
vardag som framtrddande. Hér tog jag pa nytt ta del av empirin, inklusive de tre nya
intervjuerna, i sin helhet. Jag anvinde mig dven sirskilt av mojligheten att lyssna pé de
inspelade intervjuerna for att gora dem levande for mig. I min ldsning gick jag igenom varje
intervju och markerade och kodade citat och sammanhang som jag fann intressanta. Empirin
lastes s& neutralt som mojligt samtidigt som jag sokte efter teoretisk koppling och jamforde
med tidigare forskning. Jag forde samman hela empirin for att leta efter teman,
sammanstdmmighet och olikheter (Silverman 2020). Jag striavade efter att vara sérskilt lyhord
for sddant som korresponderade eller avvek frén tidigare forskning och sddant som skilde sig
fran vad jag ’forvintat” mig att deltagarna skulle svara (jfr Alvesson & Kérreman 2011).

Det teoretiska ramverket har vuxit fram, en process som exemplifieras hér:
Livsvirldsbegreppet har varit en forsta viktig vdgledning for att ta mig an deltagarnas
beréttelser, sérskilt i den socio-kulturella funktion som Schiitz presenterar (1962) och som
Santiago-Delefosse och Carral (2015) for 6ver pa allvarlig sjukdom. Deltagarnas
beskrivningar av att “vara sjuk” ledde mig till teorier om ohélsa och om upplevelser av att
delar av vérlden dr avlagsen eller otillganglig (Ratcliffe 2012: Svenaeus 2019). Senare 1
processen, nér delar av empirin stod obesvarad tillkom Ahmeds (2006a; 2006b) linjebegrepp
som ger en djupare forstaelse av eventuell kris och fordndring. Tematiseringen omarbetades
och skrevs ner med frekvent hanvisning till deltagarnas citat (jfr Silverman 2020). Resultatet
av analysen redovisas i kapitel 6 under rubrikerna: existentiella fragor; fordndring och
anpassning?; kropp; praktisk vardag; relationer; andlighet och religion; samtal;
professionella och stéd bortom samtal.

Min empiri bygger pa semistrukturerade intervjuer och jag har inte gjort en narrativ analys.
Det édr emellertid tydligt for mig att intervjuerna ofta priglas av deltagarnas narrativ, deras

livsberittelser. Bengtsson (2005, s. 42—45) skriver om hur berittelser kan formedla livsvérld.
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Med berittelser dterges handlingar med bdrjan och slut. Beréttelsen ér inte en fullstindig
redogdrelse utan bestér av ett urval av hiandelser. Handlingen ordnar hiandelserna och ger dem
mening. Genom tolkningar av livsberéttelser kan vi fa en viss tillgdng till andra ménniskors
livsvirldar (ibid, s. 44-45). Denna forstéelse av livsberittelser pekar dven i tydlig riktning

mot /injen dir nuet stér 1 relation till historien och framtiden (Ahmed 2006a; 2006b).

Forforstaelse

I kvalitativ forskning bor fragan om forforstaelse belysas. Forskaren ér aldrig neutral, aldrig
objektiv. Tidigare erfarenheter, kunskaper och vérderingar paverkar potentiellt hela
forskningsprocessen, frin studiens inledning till slutprodukt. I en analys ingér alltid tolkning i
ndgon form och denna tolkning paverkas av forskarens forstaelsehorisont (Kvale &
Brinkmann 2009). Forforstaelse framstélls ibland som ett problem, som nagot som styr eller
stor en ’ren” upplevelse av ett fenomen. Ett ideal i hanterandet av frdgan om forforstaelse
beskrivs 1 hur forskaren i mojligaste man ska tygla eller sétta parentes kring sin forforstaelse
och mota fenomenet s& 6ppet som mdjligt (jfr Kvale & Brinkmann, 2009, s. 42—43; Dahlberg
2014, s. 69). Samtidigt ar forforstdelsen oundviklig och en forutséttning for att faktiskt forsta
ndgot. Forskaren méste ha kunskap om dmnet for att sétta det deltagaren sager i ett
sammanhang och kunna férnimma nyanser (Kvale & Brinkmann 2009, s. 45) vilket kan
jamforas med tidigare beskrivning av radikal empati nir en fnysning tolkas i relation till ett
sammanhang. Med radikal empati intar forskaren en hallning som forvisso &r priglad av
oppenhet infor deltagarnas livsvérldar, men med en lyhordhet for nér andres erfarenhet skiljer
sig fran ens egen forstaelse (Ratcliffe 2012a). Det ocksa &dr denna instédllning jag har till frigan
om forforstaelse. Den radikala empatin kan hidrmed fungera som en epistemologisk kompass
under intervjutillfillena, ddr malet inte &r att stélla diagnos eller forklara, utan att forsta hur
deltagarnas erfarenheter ges mening inom ramen for deras livsvérld. Ett ytterligare sétt att
hantera problemet med forforstaelsen ar att vara transparent. Detta blir ocksa ett medel for att
oka en studies trovirdighet och tillforlitlighet.

Jag har i snart tio &r arbetat med specialiserad palliativ vard. Det innebdr att jag varit
verksam i en miljo dér fragan om holistisk vérd forutsétter en flerdimensionell syn pa
problem, lidande och lindring dér den existentiella dimensionen &r uttalad (om dn
svarfangad). Begreppen och tankegodsen forkommer alltsa explicit, de 4r en del av den
palliativa varden. Dartill har jag implicit burit med mig existentiella perspektiv i de samtal
och moéten jag haft med patienter och nérstdende och 1 tvirprofessionella méten. Det storre

forskningsprojektet och samtliga forskare utgar fran Palliativt Centrum. Det &r &ven den
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palliativa vardens ansprék att ”’se hela ménniskan” som &r ursprunget till projektets. Detta
paverkar foljaktligen 4ven min studie. Storst utmaning i frdga om forforstaelse ar dock det
faktum att jag deltagit i en forsta analys av de kvalitativa intervjuerna. Aven om jag forsoker
att sitta denna erfarenhet och kunskap inom parentes kan jag aldrig kan helt lagga den 4t
sidan. Den dr samtidigt en forutsittning for min egen studie. De reflektioner som gjorts under
den forsta analysen ligger som grund for mina nya fragestallningar. De luckor jag uppfattat ar

de som fangat mitt intresse.

Etik

Det ir inte sjdlvklart att for en studentuppsats f& mojlighet att intervjua personer i utsatt
situation, exempelvis vid svar sjukdom, dér bade intervjuernas &mne och genomforande kan
upplevas krdvande (Dahlberg 2014, s. 87-89). I vart forskningsprojekt har vi tagit fasta pa
Vetenskapsradets (2017) krav pa information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande som
syftar till att s& langt det gar skydda individen frdn skada. Projektet erh6ll 2021-03-17
godkinnande fran etikprovningsnimnden??. Med forskningsplanen fanns en tydlig och vil
uttdnkt infrastruktur for studiernas genomforande dér etiska aspekter ingick.

I en diskussion om forskningsetik &r det informerade samtycket en viktig utgangspunkt
(Kvale & Brinkmann 2009, s. 87-88). I samband med rekrytering av deltagare fick de som
var intresserade av att delta ldsa information. Dér framgick det bland annat att deltagandet var
frivilligt och att de inte behovde motivera varfor det inte ville delta. De kunde vilja att inte
svara pa med samtyckesblanketten eller tacka nej nir professionell hdrde om intresse for
deltagande. Vi bedomde att vi inte skulle skicka ut ndgon paminnelse dé detta kunde upplevas
som patryckning. Ifylld blankett skickades med forfrankerat kuvert till Palliativt Centrum.
Diérefter togs kontakt med deltagare. Vid intervjuns inledning upprepades
forskningspersonsinformationen muntligt. Frdgan om frivillighet ateraktualiserades vid
intervjutillfillet nér deltagarna ater fick information om att de ndrsomhelst kunde, utan
angiven orsak, vilja att avbryta sitt deltagande. Denna studie ror deltagare som blir
rekryterade utifrén att de dr patienter alternativt omsorgstagare pa boende. I informationen
framgick att varden eller omhéndertagandet inte skulle pdverkas av vare sig nekande eller
deltagande. Informationen till deltagare rorde dven fragan om konfidentialitet (Kvale &
Brinkmann 2009, s. 88-89; Vetenskapsradet 2017) dér deltagares anonymitet forsdkrades. De
uppgifter som inhdmtats for att kunna ta kontakt med deltagare gar inte att hérleda till

empirin. Frigan om nyttjande (Vetenskapsradet 2017) togs dven upp 1 skriftlig och muntlig

22 Diarienummer: 2021-00956
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information. Dér framgick det att resultat kommer att presenteras genom muntlig och skriftlig
redovisning, vilket i praktiken innebér sévil vetenskapliga tidskrifter som denna uppsats.
Materialet kommer inte att anvéndas utanfor projektets ramar. Forskargruppen bedémde att
deltagande i studien inte skulle innebéra nigon risk. Det fanns en potentiell mojlighet att
deltagarna skulle uppleva besvérande tankar eller kénslor i samband med intervjun.
Deltagarna fick skriftligt och muntlig information om mojligheten till stéd i de fall en de
skulle uppleva obehag. De skulle 1 sa fall 4 hjdlp med kontakt med ldmplig professionell.
Efter avslutad intervju stimde intervjuaren av med deltagaren hur intervjun upplevts och
deltagaren fick mojlighet att stilla fragor.

Utover Vetenskapsradets formella principer handlar etik om relation och sammanhang.
Den kvalitativa forskningen sker i relation med forskningsfaltet och den etiska plikten kan
anses framst rora det sammanhang dér forskningen sker (Peled & Leichtentritt 2002). Jag har
ovan reflekterat 6ver etiska aspekter av min studie, exempelvis om kvalitativa intervjuer (jfr
Kvale 2006). Maktfragan dr stdndigt aktuell och en aspekt som jag burit med mig genom
insamlandet av empiri, analys och redovisning dir transparensen dr en viktig komponent (jfr

Vetenskapsradet 2017).

Metodkritik och reflektioner

Bengtsson (2005) skriver att fenomenologin stéller kravet att forskningen ska g tillbaka till
sakerna som de visar sig och att detta krav kan hamna i konflikt med vetenskapens krav pa
metod (s. 37). Min reflektion blir foljaktligen: har jag varit mer trogen metoden &n sakerna
sjdlva? Svaret ar inte helt enkelt. En insikt r att forskargruppen inte hade det
fenomenologiska idealet framfor 6gonen nér forskningsdesign planerades och de forsta
intervjuerna genomfordes. Nir jag fick mojlighet att komplettera med fler intervjuer stélldes
jag infor mojligheten att &ndra mitt tillvdgagangsitt och intervjuguide. Jag hade dock i sa fall
fatt en helt ny sorts empiri som eventuellt skilt sig for mycket frén till den redan existerande.
Darfor valde jag att genomfora de tre sista intervjuerna i samma stil som de tidigare.

Denna studie (likvdl som det storre forskningsprojektet) har en 6m punkt som bade kan ses
som en svaghet och som en styrka. Vi har, med viss envishet, uttryckligen anvént begreppet
existentiell. Detta gor studien relativt unik och kan séledes ses som en styrka. Som ndmnt i
kapitlet om tidigare forskning finns en rad studier pa féltet men valdigt {4 dér det uttalat stélls
fragor utifran begreppet existentiell. Nir jag skulle borja intervjua fick jag hora att nagra
tidigare deltagare tyckts haft besvar med begreppet. Om begreppet stod i vigen kunde studien

1 vérsta fall snarast ses som ett utforskande av deltagarnas kunskap om begreppet 4n om deras
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erfarenheter. Jag forsokte att minimera detta problem genom att inleda mina intervjuer med en
kort sammanfattning av den information och bakgrund som fanns att l1dsa pa
forskningspersonsinformationen, for att sitta studien i ett sammanhang. Projektet
genomfordes sd med 1 huvudsak intakt intervjuguide och i slutindan anser jag att fordelarna
overvéger. Jag menar att min studie dr ett utforskande av deltagares erfarenheter av livet nira
doden i ett samtal som tar sin utgangspunkt i ett utforskande av existentiella fragor, behov och
stod. Genom fragor om det existentiella framkommer perspektiv som séllan syns i andra

nérliggande studier.

Tillforlitlighet och validitet

Frdgan om en studies tillforlitlighet och validitet 4r nagot komplex nér det kommer till
kvalitativa studier. Till skillnad fran vid kvantitativa studier behover den kvalitativa forskaren
argumentera ndgot mer kreativt for sin sak. P4 vilket sitt kan jag pavisa att min forskning och
mina resultat dr trovirdiga och konsekventa? Kan resultaten 6verforas till andra
sammanhang?

Ett av den kvalitativa forskningens viktigaste verktyg for att borga for tillforlitlighet och
validitet 4r noggrannhet och transparens (Payne & Williams 2005; Sohlberg & Sohlberg
2013), vilket har varit mélet med detta kapitel. Med hjélp av transparens gillande design,
datainsamling och analys kan studiens resultat anses vara tillforlitliga, dverforbara och valida
(jfr Kvale & Brinkmann 2009) En studies tillforlitlighet dr vidare sammankopplad med
transparensen gillande forskaren sjélv, vilket jag diskuterat under rubriken forforstéelse (jfr
Payne & Williams 2005). Ett annat medel for att sikra validiteten ar att 1ta deltagarna
respondera pé studiens resultat innan publicering, en sa kallad medlemskontroll (Kvale &
Brinkmann 2009). Detta ingick dock inte 1 den stdrre studiens forskningsplan och for min
studie blev detta aldrig aktuellt, bland annat pa grund av att flera av deltagarna inte lever
langre.

Validiteten hinger dven thop med fragan om studien undersoker det den avser att
undersoka (Kvale & Brinkmann 2005). Detta har jag reflekterat 6ver under rubriken
metodkritik. Stod vért begreppsanvindande ibland i vigen? Jag lutar mig dter mot
transparensen. Noggrann analys och tjocka beskrivningar (Silverman 2020) av deltagarnas
subjektiva erfarenheter, bland annat genom omfangsrika citat, stirker den interna validiteten,
som vidare stirks av det faktum att studiens fragestéllningar besvaras (jfr Kvale & Brinkmann

2005).
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6. Resultat och analys

Foljande kapitel dr indelat i tre storre delar. Den forsta berdr existentiella fragor 1 ett vidare
perspektiv och utgér fran deltagarnas levda erfarenheter av dessa fragor. Har behandlas dven
temat fordndring och anpassning som nyanserar bilden av forvéntade, dramatiska och
omkullkastande skeden. Del 2 visar pa olika perspektiv fran deltagarnas livsvarldar och
behandlar teman: kropp, praktisk vardag, relationer och andlighet och religion. Dessa teman
kénns delvis igen fran tidigare forskning (Carr & Fang 2023; Tarbi & Meghani 2019). Del 3

analyserar frdgor om stdd under rubrikerna: samtal, professionella och stod bortom samtal.

Del 1: Existentiella fragor?

I detta forsta avsnitt avser jag att utforska deltagarnas erfarenheter av existentiella fragor.
Genom att anvénda begreppen linjer och orientering visar analysen pa hur nuet stér i relation
med tidigare erfarenheter och en féormodad framtid och hur deltagarna forhéller sig till
eventuell fordndring 1 livet och anpassning dérefter (jfr Ahmed 2006a; 2006b; Sernbo &
Hansson 2025; Sernbo et al. 2025). Analysen visar dven pa hur erfarenheter av exempelvis
minskad ork eller smérta omdjliggor vissa aktiviteter eller forestéllningar vilket gor att
vérlden delvis upplevs otillgidnglig och utom rackhéll (jfr Ratcliffe 2012a; 2014). Dessa
perspektiv kopplas samman med den existentiella kénslan av att hora hemma 1 vérlden

(Ratcliffe 2012b; Svenaeus 2022).

Intervjuare: Om jag skulle friga, har du 1 livet stott pd situationer dar det

existentiella har utmanats?
Ulla: Ja, det har vil alla manniskor?
Intervjuare: Kan du beskriva en san situation?
Ulla: Nej.
(Ulla, VABO)

Den inledande fragan: Vad handlar existentiella fragor om? visade sig snart ge fa
uttémmande svar. Dels tycks det handla om begrepp som inte dr bekant for alla. Nagra
utrycker klart att de ar osékra pa vad ordet betyder. Dels tycks det for en del vara svart att
sammanfatta och konkretisera detta abstrakta begrepp, vilket ovanstdende citat kan ses som

exempel pa.
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Ungefidr hilften av deltagarna ger svar som rétt vil dverensstimmer med vad som skulle
kunna kallas en etablerad definition (jfr Nygaard et al. 2022). Har ndmns exempelvis

livsfrdgor, meningen med livet och livet och doden. I en intervju sker féljande meningsutbyte:
Intervjuare: vad tdnker du att existentiella fragor handlar om?

Cecilia: ja, det handlar ju om livet tinker jag, ja... vad livet kan innebéra i
stort sa, sd tanker jag. Brett sdhdr, att ja och sen att man kan grotta ner sig 1

olika...
Intervjuare: Olika? Hur tanker du...?

Cecilia: Ja, olika bitar nir man &r existentiell, jag menar vél att det 4r bade

arbete, sjukdom, familj, jaa...” (Cecilia).
(Cecilia, Onkologen)

For Cecilia handlar existentiella frdgor om livet i stort”. De ir inte exklusiva for sjukdomen
utan nadgot som kan vara aktuellt i flera delar av livet: 1 "arbete, sjukdom, familj, jaa...” Detta

aterkommer i flera intervjuer.

Annika: Ja, till exempel det har ju varit manga sddana diskussioner eftersom
jag har pensionerat mig tidigare dn manga andra och ja, sa pratar jag med

dem som inte har gatt i pension dnnu och de &r viéldigt nyfikna hur livet ter
sig.

Intervjuare: Ja.

Annika: Ja.

Intervjuare: Det kanske man kan ténka &r en existentiell fraga?

Annika: jaa, kanske det.

Intervjuare: Jag tanker livet som fortgar ndgonstans och aldrandet och vad

som hénder sen, nésta kapitel?

Annika: ... jaa... Ah, inte s& mycket s4, utan det ir mer vad man ska ta sig

for om man har nagot att gora Overhuvudtaget.

(Annika, Onkologen)
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Annika berittar hur hennes tidiga pensionering foranlett manga diskussioner. Hon ar forst
bland sina jdmnariga bekanta och kan dela med sig av erfarenheter. Annika bejakar att
pensioneringen skulle kunna vicka existentiella frigor men pé foljdfrdgan svarar hon att
samtalen ror den praktiska verkligheten. Detta kan ses som en replik mot begreppets
inneboende (av intervjuaren forvéntade?) laddning. Intervjuaren soker efter abstrakta,
existentiella djup men Annikas intentionalitet dr riktad mot den mer konkreta vardagen: “om
man har ndgot att gora overhuvudtaget”.

Foljande citat &r ytterligare ett exempel pa hur fenomenet existentiella fragor riktar

medvetandet mot nagot okomplicerat och vardagsnira:
Intervjuare: Vad handlar existentiella fragor om?

Erik: Existentiellt. Det ar vdl. D4 skulle man vil sdga att man har det

dréagligt dar man bor. Det skulle jag vél séga.
Intervjuare: Mm. Hur menar du...?

Erik: Ja... jag tinker ibland pa Hasse Alfredsson. Han sa det ”hoppas dom
har det... att de dtminstone far ett glas 01, att det ska va drédgligt dir dom
bor”, sa att man har nanting att se fram emot. Men det behdver inte vara...
vad ska jag sdga. Det behover inte vara materiella ting. Utan nu fér ju. Min
hustru, hon fér ju ta mycket av dom hir sméllarna som géller. Bira ivig
grejer, slinga sopor och sant. Det kan jag inte gora lingre. ... S4 att... jaa.

Existentiellt... Jag jimfor det existentiellt med att leva pa nét sétt va...
(Erik, ASIH)

Likt Cecilias svar ovan ér Eriks resonerande inte fokuserat pd sjukdom eller dldrande, utan pé
det vardagliga livet och livet i ett storre perspektiv. Erik refererar till Hasse och Tages sang
”Ol” vars text handlar om dnskan att kommande generationer far det bra, eller 4tminstone
dragligt. Nar Erik talar om att han hoppas “att man har ndgot att se fram emot” ser vi hur
linjerna sammanvaver nuet med en potentiell framtid dir vérlden éar tillgénglig.

Erik podngterar att det inte behdver handla om “materiella ting”. Upplevelser av lidande
och ohilsa kopplas samman med levd kropp, relationer och virderingar (Svenaeus 2022, s.
379). Sjukdom och ohélsa finns i Eriks livsvérld. ”Bdra ivig grejer, slinga sopor och sant.
Det kan jag inte gora ldingre”. Delar av vérlden dr utom rackhall (jfr Ratcliffe 2012a), vilket

dven paverkar hustrun som far ta "smdllarna”.
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Eva, som flyttat till VABO, beriittar:

”...just nu sa kénns det sa svart att klara av, klara av livet just nu. Och
existentiella fragor, jag kan inte riktigt sdga vad som ligger i det hér, om det
ar liv och dod eller som ligger 1 existentiella fragor. Jag tinker att det d&r mer
som att det handlar om livet bara. [...] hur man ska klara det nar man har
motgéngar dven om det dr glidjande nog ocksé naturligtvis, men just att

man orkar med livet”.
(Eva, VABO)

Aven om det uttrycks en osikerhet kring begreppet dr Evas beskrivning ett slags kondensering
av det Ratcliffe (2012b) kallar existentiella kénslor av att inte vara hemma 1 vérlden: “Just nu
sd kdnns det sa svart att klara av, klara av livet”.

Erik och Eva talar om att mista formégor, om att inte lingre kunna. Det mdjliga har blivit
omdjligt och delar av virlden ar inte ldngre inom rackhall. Nar medvetandet, vért jag, ar
sammanflitat med var praktiska verklighet dr det 1 allra hogsta grad en existentiell fraga att
inte langre kunna sldnga sopor, att behova be om hjidlp med det som tidigare var sjélvklart.
Temat med att bli bade fysiskt och socialt begransad gar i linje med tidigare forskning (Sand
2008; Tarbi & Meghani 2019). Eva beskriver ocksd motsatt forhdllande lite senare 1 intervjun:

”Nar allting gar pa rils si kanske man inte, di tdnker man inte pa de hér

frdgorna”.
(Eva, VABO)

Citatet &dr en tydlig pdminnelse om hur /injerna gar genom livet enligt en upplevd ordning. Vi
tar virlden for givet i en naturlig instdllning (Rich et al. 2013). ”Ndr allting gdr pd rdls”
sjunker de existentiella kénslorna in i den forgivettagna livsvarlden. Evas svar gar dven i linje
med tidigare forskning (Karlsson et al. 2014; Sand 2008). Vi lever véra liv och ér i regel fullt
upptagna med att fa vardagen att g ihop.

Oavsett om en del deltagare visar en initial tvekan ger frgan om existentiella fridgor en
riktning for samtalet och i1 empirin finns flera gemensamma drag. Ett sddant drag ar att manga
deltagare tycks ta tillfallet 1 akt att aterge sina livsberittelser. I ett samtal som tar sin
utgdngspunkt i existentiella fragor dr detta inte forvinande. Ménniskan 4r en beréttande
varelse. I livsberittelsen gors ett urval av hdndelser som presenteras i en viss ordning med

viss innebord och genom tolkning av beréttelserna ges en inblick i andras livsvérldar
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(Bengtsson 2005). Deltagarnas beréttelser ror sig ofta dver ett brett temporalt spektrum;
tidigare erfarenheter och upplevelser, ibland 1angt tillbaka; livet har och nu; och tankar pé
livet i framtiden. Livsberittelserna blir sd en illustration av hur vi orienterar oss lings linjer

(Ahmed 2006a; 2006b; Sernbo & Hansson 2025; Sernbo et al. 2025).

Angéende begreppet

Empirin ar helt praglad av begreppsapparaten kopplat till det existentiella. Existentiella
frdagor, tankar, behov. Existentiella samtal med mera. Ett slags bifynd blev deltagarnas
uppfattningar om begreppen. Enligt fenomenologin tillskrivs alla objekt som vi erfar en
mening, vare sig vi forstar vad vi erfar eller ej (Bengtsson 2005). For négra ar begreppet
bekant, det finns pa deras horisont. Andra &r mer forsiktiga och ytterligare nagra sager att de
inte vet. Att doma av hur samtalen dérefter utvecklar sig, i vilka erfarenheter deltagarna delar
med sig av, uppfattar jag det snarare som ett slags brist pé sjdlvfortroende &n om brist pa
kunskap. Det handlar inte om att de inte vet vad det betyder utan om att de ir lite osékra péd
vad de ska svara, att de ska svara rétt. Birgitta, som under intervjun visat att hon ar bekant

med begreppet dr dnda skeptisk till orden som hon upplever skulle kunna sta i véigen.
Intervjuare: Tror du att det &r viktigt att prata om existentiella fragor?

Birgitta: Ja, jag tror att man, jag tror att man kanske virjer sig att prata om
existentiella fragor, for det later sa filosofiskt. Det later som svért, det 14ter

sa abstrakt och svart att i grepp i...
(Birgitta, Onkologen)

Med Schiitz (1962) teori om olika verkligheter kan vi se att den vardagliga vilden, den
akademiska, den medicinska osv, kan samexistera men ocksa vara atskilda med olika normer
och kulturella ramverk, dir begrepp och sitt att tala 4r en del av den enskilda verkligheten.
Att deltagare tvekar infor begrepp, men dndé sedan svarar kan tolkas som att de inte har eller
kénner att de har tillgéng till en vérld dér ett sddant begrepp upplevs sjélvklart. Det dr déarfor

viktigt att reflektera ver vilka begrepp som anvénds, av varden och av akademin.

Forandring och anpassning?

En fraga som vickt mitt intresse var hur och pa vilka sitt deltagarnas situation vicker
existentiella fradgor och tankar. Sambandet beskrivs ofta i litteraturen (se ex, Bolmsjo,
Tengland & Ramgérd 2019; Tarbi et al. 2019). Empirin visar pa olika perspektiv. Nedan
behandlas forst svar fran deltagare som menar att forekomsten av existentiella tankar och
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fragor inte fordndrats for dem. Dérefter visar jag pd de som upplevt fordndring och paverkan
men dir den egna sjukdomen inte sjdlvklart dr orsaken. Sedan berdrs de som tydligt kopplar
samman sjukdom och fordndring med existentiella fragor. Avslutningsvis visar analysen hur
deltagarna berittar om hur de hanterar och anpassar sig till radande situation.

Linjer och orientering fortsétter att vara barande begrepp. Likasd hur delar av virlden kan
upplevas frimmande och hamna utom rickhéll och hur det kan generera existentiella kinslor
av att inte hora hemma 1 vérlden.

I vissa intervjuer dr kopplingen mellan sjukdom, &ldrande och skorhet och existentiella
fragor otydlig eller frainvarande. Sjukdom och aldrande &r sjélvklart nidrvarande faktorer,
atminstone pa pappret, det dr darfor de blir intervjuade, men detta upplevs inte stora eller
paverka livet i ndgon signifikant mening.

Monica har tidigare under intervjun beskrivit hur hon inte &r troende men &ndé har nagot

slags uppfattning av ndgot 6vernaturligt och att doden inte ar ett definitivt slut.

Intervjuare: Upplever du att, att det har fordndrats for dig sedan du blev

sjuk?
Monica: Nej

Intervjuare: Nej. S& de hédr tankarna som du sa att du, nu minns jag inte
exakt, jag kan inte citera dig, men du &r inte troende men du har énda

ndgon...

Monica: Ja. Nej det har inte fordndrat mig efter att jag blev sjuk. Och jag har
inte heller, alltsa, jag har inte blivit varken mer eller mindre, alltsé jag

tanker exakt likadant runt den fragan faktiskt
Intervjuare: Ja

Monica: Ja, jag vet nog vad jag tycker och det jag tycker det har ingen

betydelse vad som hiander runt omkring liksom
(Monica, Onkologen)

Monicas svar séger tva intressanta saker. For det forsta dr det ett exempel pa att tro och
andlighet kan vara integrerade i deltagarnas meningshorisont och en bekréftelse pa

kopplingen till det existentiella?’. For det andra &r Monica tydlig med att sjukdomen inte har

23 Mer om det senare i kapitlet

44



paverkat henne i1 dessa frdgor. Har finns inget som tyder pa en kollaps av verkligheter eller
annan existentiell kris. Alternativt har hon trotts det lyckats halla sina 6vertygelser intakta,
som avgransade meningssférer (jfr Santiago-Delefosse & Carral 2015). Monica understryker
att vad som hénder runt omkring henne har ”ingen betydelse”. Citatet ar en paminnelse om
linjerna, att insjuknandet sker i ett storre temporalt sammanhang dir bade historien och
framtiden kan rymma sadant som har mer betydelse an sjilva sjukdomen (jfr Sernbo &
Hansson, 2025; Sernbo et al. 2025).

Att sjukdom inte paverkar forekomsten av existentiella tankar aterfinns hos andra

deltagare.

Intervjuare: upplever du att det har forédndrats genom livet? Sana tankar eller

séna fragor? Till exempel ndr man blir sjuk?

Erik: Jag har aldrig tinkt pé att jag ska gé... att det hdr ska ta slut. Jag har
aldrig tankt det.

(Erik, ASIH)

Erik har aldrig, vad vi kan forsta varken fore eller efter sjukdomsbesked, tinkt nigot vidare pa
att han ska do, “att det hdr ska ta slut”. En annan deltagare uppger att hon med tanke pé sin
hoga élder finner det osannolikt att ett sjukdomsbesked skulle pdverka henne avseende
existentiella frdgor och tankar. Men linjernas historiska perspektiv kan vi forstd att en framtid
med sjukdom inte behdver uppfattas som ett omstortande hot, att meningshorisonten trots
sjukdom kan hallas intakt.

I en del intervjuer beskriver emellertid deltagarna hur det levda livet patagligt har

paverkats och linjer kastats omkull och att detta genererat existentiella funderingar.
Intervjuare: Har du sjélv existentiella frdgor och tankar?

Lena: Jaa. Jag funderar rétt mycket 6ver det faktiskt under mitt liv och det
har berott mycket pa att jag blivit ganska drabbad faktiskt, pa, pd olika sétt.

Eeh, jaa... Eh, jag forlorade min bror i tsunamin och tva av hans barn.
Intervjuare: Mm

Lena: och min bésta vaninna och ett av hennes barn, for de var tva familjer
som var 1 [ort] och, dér var ju jag da pa fem begravningar under 2005. och
det fick ju mig...ja. Ja, men jag har alltid haft (skratt) jag har faktiskt alltid

varit intresserad av existentiella frdgor och, men da blir det ju vildigt tydligt
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liksom. Och sen har jag ju fitt brostcancer det dr ju ocksé liksom, det stélls
lite grann pé sin spets och sa har jag blivit uppsagd tidigare i mitt liv, jag har
sagt upp mig sjilv. Jag har skilt mig och det var en ... fruktansvird
skilsméssa... som jag drev da igenom. Eh, alltsa det har varit, jaa, mycket i
mitt liv. S&, s jag lever vildigt mycket med... Varfor ér jag hér, hér och

nu... Hur vill jag ha mitt liv
(Lena, Onkologen)

Lena beskriver en rad hindelser som format och ibland kastat om hennes linje och som pa
olika sétt vickt tankar. Hon beréttar att hon alltid varit intresserad av existentiella fragor och
”lever” med fragor som “varfor dr jag hdr?” och “hur vill jag ha mitt [iv?”. 1 Lenas beréttelse
ar brostcancern en i raden av méinga héndelser. Den dr varken borjan eller slutet pa hennes
berittelse, hennes linje genom livet.

Kerstin fir fragan om upplevelser av existentiella tankar forandrats genom livet.

”Ja, det fordndrades ju vildigt mycket ndr min man... Det fordndrade ju,
darfor att det var ju han hade ju 1 halsen. Hela vérat... om man sé sidger
sexualliv. Det fordndrades ju totalt. Eh, det var ju ménga saker. Han kunde
ju inte dta ordentligt ldngre, utan han fick ju sondmatas i ménga ar. Det var
mycket sdna saker. Det &r klart att det paverkade, paverkade vildigt mycket.
Det gjorde det faktiskt. Men... sen, sen nér det géller mig, jag vet inte. Jag
ska séga det... det dr ganska knepigt egentligen. Ja, det &r det faktiskt”.

(Kerstin, ASIH)

Kerstin beréttar om att det framfor allt var makens sjukdom och dod som paverkade henne.
Hans sjukdom paverkade deras sociala liv och relationen, intimiteten och exempelvis att inte
kunna éta tillsammans. Dessa forandringar tycks har paverkat Kerstins livsvérld mer &n
hennes egna insjuknande. Med linjer som perspektiv kan sjukdomen tolkas som en héndelse
bland en rad andra och kanske inte den som paverkat mest (jfr Sernbo & Hansson, 2025;
Sernbo et al. 2025). Det finns en medicinsk logik som gérna tar insjuknande, diagnos och
medicinskt definierade brytpunkter?* som utganglige for hur en situation ska vérderas, och

vad som ér viktigt att exempelvis prata om. Livsvérldens logik kan ta andra utgdngspunkter

24 (Regionala Cancercentrum i samverkan 2023)

46



och nér professionella méter vard- och omsorgstagare ér det viktigt att vara lyhord for hur den
andres berittelse, hur hen beskriver sin verklighet.

Fragan om relationella forluster aterkommer 1 fler intervjuer. Under samtalet har Erik fatt
fragor om existentiella tankar. Han har beskrivit att han inte har oro for sin egen situation. En

héndelse som ddremot paverkade honom mycket var broderns sjukdom och dod.

”Ja... jag tyckte det var otrevligt nér min lillebror gick bort. Han dog nér
han var 55. Han fick cancer. Det tyckte jag var otrevligt. Det var vérre nér
han dog @n nér farsan och morsan dog. Det var precis som det var nat som

gick av d&”.
(Erik, ASIH)

Sorgen efter ndgon som statt nira kan drabba livsvirlden och kinslan av verklighet. Det kan
erfaras som en konkret upplevelse av att ndgot inte stimmer. ”Det var precis som det var nat
som gick av da”. Vi upplever virlden 1 dess praktiska funktioner. Om hammarens huvud gar
av tappar den sin mening (jfr Heidegger i Bengtsson 2005). Med broderns dod blev Eriks
varld en annan plats, med annan mening.

Vad som faktiskt paverkar livet, linjerna och forekomsten av existentiella tankar och fragor
ar alltsé inte helt givet. I vissa intervjuer blir detta tydligt forst mot slutet, nér deltagarna ges
mdjlighet att beskriva sddant som upplevs angeléget men som hittills inte tagits upp under
intervjun. Nér Gunilla far frigan om det finns ndgot mer som hon vill férmedla, svarar hon

spontant:
Gunilla: Det var vil vad, hur det kdnns att komma in pa ett sant hir hem.
Intervjuare: ja?
Gunilla: Det dr inte det roligaste.
Intervjuare: N4...?

Gunilla: Det... det pratar man ju gdrna om ndr man blir gammal. Det enda
var att ’bara vi inte kommer in pa...” (skratt) ja, men nu blev det ju sd. Det

ar inget att gora at. Jag ramla sd minga gédnger hemma sé.
(Gunilla, VABO)

Det som Gunilla upplevde som mest angeldget, som inte hittills ber6rts under intervjun, var

sjélva flytten till ett vard- och omsorgsboende. Gunilla och hennes bekanta hade pratat om en
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framtidslinje dir flytt till boende inte var dnskvirt. Aterigen beskrivs praktiska
omstandigheter. Flytten blev till slut oundviklig d& Gunilla "ramlade sa mdanga gdanger”. Hér
blir virlden stingd och mdjligheterna utom rackhall: det dr inget att gora dt” (jfr Ratcliffe
2012a). Liknande upplevelser dterges i andra intervjuer. Flytten till boende innebér en stor

fordndring och i manga fall en forlust av frihet och autonomi.

”Man far vénja sig med att man maste be om hjilp med att bli tvittad, att ga
pa toa, och allt det dér. Det dr en vildig omstéllning ndr man &r 86 och har
varit van att klara sig helt sjalv”’ [...] ”men det dr en vildig omstéllning. Det

ar svart for en att kénna detta att nu klarar jag inte mig sjélv langre”
(Yvonne, VABO)

Yvonne aterkommer till att det for henne ror sig om en "vdldig omstdllning”. Hon har varit
van att klara sig sjdlv under hela livet. Insikten dr smértsam och pekar mot existentiella
kénslor av att inte hora hemma 1 vérlden: “det dr svdrt for en att kdnna detta att nu klarar jag
inte mig sjdlv ldngre”. Yvonne tvingas orientera sig i den nya vardagen och rita om sin linje,
vanja sig vid att hon maste be om hjilp med att bli tvéttad och ga pa toa.

Tidigare forskning har beskrivit liknande erfarenheter. Att bli beroende av andra och att
vara tvungen att flytta fran sitt hem kan vara omvélvande och innebéra en stor begransning i
upplevelse av frihet och autonomi (Carr & Fang, 2023; Sjoberg et al. 2019).

Som jag ndmnt tidigare betonas ofta fordndring i samband med sjukdom och diagnos 1 den
tidigare forskningen. Detta perspektiv forekommer dven i denna studie. En del beskriver hur

sjukdom, &ldrande och utsatthet paverkat deras tankar och upplevelser av det existentiella.

“Det var valdigt mycket i borjan nér jag fick diagnosen. D4 blev det ett
hysteriskt tinkande pé allt”

(Marianne, Onkologen)

I Mariannes fall ar det tydligt att diagnosen framkallade “ett hysteriskt tinkande”. Samtidigt
talar hon om ndgot som varit, det skedde i borjan. Andra deltagare beskriver hur existentiella
fragor kan dyka upp nér orken tryter, nér kroppen inte fungerar eller nar sjukdom pa annat sétt

gOr sig pamind.

Intervjuare: ...om vi tinker pa tankar pa livet och vad som hénder vid livet

slut. Upplever du att det férdndrades det nér du fick din sjukdom?
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Gunnar: Det har fordndrats ndgot ja. Och ju vérre den &r. Den &r ju pa ett
sluttande plan. Man kan ju hjilpa till och halla det i schack litegrann va,
men det slutar bara pa ett sétt. Och eh... det har vl krupit pa en det sista for
det blir vdrre och virre va. S4 att... man tappar vil lite granna av

livsglddjen. Det dér go:et man hade innan.
Intervjuare: Ja...

Gunnar: Bara en san sak att forr kunde jag ga ut varje dag. Bara for ett
halvar sen och akte med visttrafik vanligt och var ute varje dag mellan en
och tre timmar... Nu kommer jag kanske ut en gdng i veckan nir det dr som

bist.

(Gunnar, ASIH)

Gunnar beskriver erfarenheter av gradvis forsdmring. Med andra ord bryts inte den
intentionella bégen alltid med en ging och linjerna blir inte alltid omkullkastade. De formas
och kan byta riktning mer odramatiskt. En dag blir det dock tydligt att delar av virlden, rent
konkret, inte langre dr tillgédnglig, erbjuder samma mojligheter, nér Gunnar inte ldngre kan ta
sig ut som tidigare. Den insikten paverkar livsglddjen och, i min tolkning, den existentiella
kénslan av att hora hemma vérlden (jfr Svenaeus 2022). Gunnars ordval dr ocksa exempel pd
hur livsvérlden dr en praktisk vérld dar det abstrakta kan klds i en fysisk, rumslig gestalt. Han
befinner sig pa ett “sluttande plan™ och insikten om ohélsan har ”krupit” sig pa. Kopplingen

mellan konkreta erfarenheter av sjukdom och existentiella tankar dterkommer i empirin.

” Ja... Det dr vél just det hér att, blir man véldigt jobbigt pdmind, i och med
att jag inte kan géra samma saker som tidigare. Och dé kan jag tycka att det

ar orattvist och varfor blev jag drabbad eller vi blir drabbade si att sdga"
(Susanne, Onkologen)

Olika situationers potentiella mojligheter dr nu begrdansade och delar av varlden utom rackhall
for Susanne. Handlingar fir ny mening, hammaren tappar sin funktion. Detta leder till insikt
om sjukdomens allvar och upplevelse av orittvisa. I detta citat kan vi dven se en
interpersonell aspekt av livsvérlden och sjukdom. Sjukdomen sétter villkor for Susannes
livsvirld och det paverkar hennes omgivningen, den delade vérlden: "vi blir drabbade”.

I teorikapitlet beskriver jag hur Schiitz teori om ett flertal verkligheter som potentiellt kan

krocka kan hjélpa oss att forsta erfarenheter av existentiell kris vid sjukdom och skorhet
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(Schiitz 1962; Santiago-Delefosse & Carral 2015). Begreppsapparaten med krockar och kriser
for girna tankarna pa plotsliga, omskakande skeden. Empirin ger framfor allt exempel pé
mindre dramatiska erfarenheter. Fordndringen sker ibland mer gradvis. Det ér kanske forst nér
verkligheten runt om en har dndrats helt som man inser skiftet?

Jag vill fortydliga att avsaknaden av omfattande beréttelser om kris 1 empirin inte ska
forstar som att kris inte har erfarits tidigare. For det forsta kan linjerna och betoningen pa
tiden ge en viktig ledtrad (jfr Ahmed 2006a; 2006b). Det som utifran upplevs som en
dramatisk fordndring (exempelvis att f4 en cancerdiagnos) och som “’borde” generera
upplevelser av kris sker inte 1 ett vakuum utan star i relation till den enskildes linjer, till det
som har héint och det som kommer att handa.

Att ménga deltagarna fornekar stor eller dramatisk forandring kan vidare forstas som
resultat av en vélfungerande anpassning (jfr Santiago-Delefosse & Carral 2015; Svenaeus
2019). I tidigare forskning har denna anpassning beskrivits som en rorelse mellan existentiell
otrygghet till sdkerhet, nér sjukdomen och kroppens reaktioner kénns igen och en ny vardag
efter hand kan upplevas stabil (Karlsson et al. 2014).

Cecilia berittar om hur hon hanterade sin situation:

Cecilia: Sé jag menar, man fér inte bli sin sjukdom utan jaa, lite mer sd
skulle jag kunna séga ocksa, ja... men naturligtvis sa blir ju, nir man fér en
sjukdom som &r kronisk och som man vet att inte kommer, ja, bli av med
(skratt), s, s tar den ju upp en del av livet... det gor den verkligen, si att,

mm..
Intervjuare: Vill du beskriva det ytterligare? P4 vilket satt?

Cecilia: Jaa... det ar ju s ndr man, man far en diagnos, vi sdger, och forst sa
tanker man att man forhoppningsvis blir frisk och sen forstdr man ju da nir
man fér reda pd, att du kommer inte att bli frisk utan det hir &r kroniskt eller

palliativ vard som man kallar det s att sdga.
Intervjuare: Som man far leva med...
Cecilia: Ja...

Intervjuare: Utan?
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Cecilia: ja, ja, s& sdger vi da naturligtvis, eh... det blir ju mycket tankar och
sa far man néstan, vi, vi ar ju sikert olika manniskor, men man, jag

landande, sa att séga, vi sdger i och fann en ro kan jag vél séga och jaa...

(Cecilia, Onkologen)

Cecilia beskriver en anpassningsprocess. Hon har haft mycket tankar och behovt forhalla sig

till att sjukdomen visat sig vara obotbar och ndgot hon behovt léra sig att leva med. Hon

beréttar vidare hur hon “landade” vilket kan tolkas som att hon ritat om sin linje med en

framtid dar sjukdom é&r en del av hennes livsvirld. Anpassning till sjukdom, dven svér sddan,

stimmer 6verens med erfarenheter 1 tidigare forskning (t.ex. Karlsson et al. 2014) och till

teorin dér kénslan av att kdnna sig hemma 1 vérlden kan infinna sig dven i en kropp som

drabbats av svar sjukdom (Svenaeus 2019).

Kerstin: Men visst sd det ska man inte sticka under stol med. Och dér tror
inte jag att jag dr den ende. Utan sa tror jag faktiskt att sa dr det for alla. Jag
tror det. Oavsett gudstro, oavsett om man har allting omkring sig. S& tror jag

att det... maste bara fa komma sana tankar. Ja, det kommer.
Intervjuare: Och nér det kommer, dé har du saker du tar sikte pa sa att sdga?

Kerstin: D4 vet jag vad jag ska gora. D4 ringer jag till ASIH (skratt). Jaa,
det gor jag faktiskt. Och sen, och da vet jag... (skratt) jag kan inte ringa till
Gud Fader utan att da far jag... tycker du jag ar hemsk nu?

Intervjuare: Nej verkligen inte.

Kerstin: For att da, nar det sa da ar det ASIH jag har. Och sedan har jag ju
min son givetvis, min familj. Och jag har présten. Da kommer [préstens

namn] ocksa. Har han mojligheter, da kommer han. Men alltsé det... dom
viktigaste, just dd. D4 &r det faktiskt ASIH darfor att dom kan ddémpa mig

och fa mig...ja.

(Kerstin, ASIH)

Kerstin beskriver hur tankar, oro och radslor dr oundvikliga. P4 fragan vad hon gor i dessa

lagen ger hon ett svar som far illustrera livsvérldens komplexa helhet som flera deltagarna

beskrivit. Nér tankarna kommer skulle hon vénda sig till sjukvéarden (kroppen), familjen

(relationerna) och till gud/présten (andlighet och religion). Denna sammanséttning aterfinns
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hos bade Svenaeus (2022) och Santiago-Delefosse och Carral (2015). Vid sjukdom kan
medvetandet, intentionaliteten riktas mot nya objekt (ibid). Sjukvarden har kommit i Kerstins

livsvérld och ér de som dr viktigast for henne i stunder nér tankar 6vermannar henne.

Sammanfattning del 1
Nagra deltagarna beskriver hur existentiella fraigor handlar om meningen med livet, liv och
dod eller motsvarande men oftast ges frigorna snarare en vardagsnira mening. Det kan handla
om sjukdom men ocksa om arbete och familj. Livet fordndras, ibland av egen sjukdom och
ibland av annat eller andra. Sadan fordandring kan generera existentiella kinslor av att inte
hora hemma 1 virlden. En del har mycket tankar och fragor, andra fa eller inga. For nagra ar
detta avhingigt den egna situationen, for andra dr detta samband obetydligt.

Nuet star i relation till det forflutna och till framtiden. Den nuvarande situationen kan
uppfattas som omstortande men ménga génger tycks annat i livet och historien paverka mer.
Forandring erfars ofta succesivt, det kan krypa sig pd och en dag dr vdlden annorlunda. Pa

motsvarande sitt kan anpassning ske gradvis.

Del 2: Livsvarldsperspektivet

Det existentiella beskrivs ofta i abstrakta termer och som nagot som uttrycks i existentiella
fragor och tankar (t.ex. Tarbi et al. 2019; Regionala Cancercentrum i samverkan 2023). Detta
forekommer dven 1 empirin, vilket redovisats ovan. Samtidigt pekar deltagarnas svar och
berittelser pafallande ofta mot nagot konkret. Hér passar livsvirldsperspektivet, dar den levda
erfarenheten forstds som savél kroppslig som praktisk, sarskilt val.

I f6ljande analys forstas den levda kroppen som utgédngspunkt for existentiella erfarenheter
med sérskilt fokus pa hur sjukdom och ohélsa kan paverkan pa den existentiella kénslan av att
kénna sig hemma 1 vérlden (jfr Svenaeus 2022). Jag fortsétter dven att anvdnda mig av linje-
begreppets applicering pé erfarenheter av ohilsa (Sernbo & Hansson, 2025) och av Ratcliffes

(2012a; 2014) beskrivning av hur delar av virlden kan upplevas fraimmande eller otillgénglig.

Kropp

Ett dterkommande tema bland deltagarnas svar utgar fran kroppen och hur de upplever (eller

inte upplever) dess begransningar.

Intervjuare: Har du existentiella tankar och fragor?
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Erik: [Lang paus] N&a...om jag skulle 6nska mig ndt, det &r att jag inte

vaknar pa nitterna och har ont i benen, men annars sa...
(Erik, ASIH)

Vid frigan riktas Eriks intentionalitet mot kroppen, mot dnskan att inte ha “ont i benet”.
Smaértan formar hans vérld, hans vardag (och natt). I empirin terfinns olika erfarenheter av
att ha sjukdom, av hilsa och ohilsa. Vad innebér det att kiinna sig sjuk? Hur uppfattar vi
kroppens signaler? Detta vivs samman med egna och andras forvantningar pa hur det &r att

vara sjuk.

Forvéantningar
En del uppger att de inte i ndgon hogre grad paverkas eller begrinsas av sin sjukdom. Detta
stér ibland 1 kontrast mot vad de upplever att andra forvéntar sig eller hur andra virderar deras
situation.

Annika: Att ndr jag talar om att jag har cancer, sé tycker de jiattesynd om

mig. Och da séger jag “det dr inte synd om mig for jag mar bra”

Intervjuare: For da har du hittat andra sitt som far dig att ma bra eller

asidositta?

Annika: N4, jag mér ju bra... Jag mar inte daligt. Jag har haft vissa

biverkningar utav min behandling som... ja, det ir ritt oke;j.
(Annika, onkologen)

Annika uppger att hon mar bra. Detta stimmer inte 6verens med andras bild av hur det dr att
ha en cancerdiagnos. De tycker “jdttesynd” om henne. Vi ser hér att sjukdomen, dven om den
inte paverkar Annikas subjektiva vilmaende, paverkar upplevelsen av en delad virld nér
relationerna dndras och Annika blir ndgon som det dr synd om 1 andras 6gon. P4 sétt och vis
gér dven intervjuaren i samma “filla” med foljdfragan om Annika har hittat “andra sdtt” for
att mé bra (hon kan vél inte ma bra?) medan Annikas svar tyder pé att hennes linje ar stabil
och virlden alltjimt tillgénglig och inom réckhall fér henne (jfr Ahmed 2006a; 2006b;
Ratcliffe 2012a; 2014).

Aven Susanne berittar att hon inte kéinner sig sjuk och att kénslan inte alltid stimmer
overens med omgivningens, eller hennes egna forvantningar. Hon beréttar att en bekant hon

kinde genom en patientorganisation dog i somras.
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“Trots att jag inte, jag kdnner mig inte sjuk. Just det hér att folks forutfattade
mening att, hur en ménniska med cancer ska se ut eller... ja, inom
citationstecken. I och med att hon var yngre &n mig och barn som &r under
tio, tre stycken. D& ploppar det upp, det hér, vad fasen liksom. Men det ar

inte ndgonting som jag tanker pa dagligen”.
(Susanne, Onkologen)

Beskrivningar om att inte kénna sig sjuk kan forstds pa olika sétt. Det kan tolkas som att
kroppen for det mesta fungerar som deltagarna ar vana vid att den ska, den intentionella bagen
halls intakt och viarlden dr inom riackhall, till skillnad fran nér de har ont eller kinner sig
svaga. Det kan ocksd handla om att deltagarna #rots sjukdom har hittat en plats dir de kdnner
sig hemma i virlden (jfr Svenaeus 2019), att de trots diagnos (disease) upplever hélsa. Det hér
stér 1 kontrast mot omgivningens ~forutfattade meningar” om hur en minniska med cancer
upptriader och ser ut. Jag uppfattar det som att Susanne sjélv blev ndgot 6verraskad nir hennes
kompis dog. Den bekanta var yngre én Susanne och hade yngre barn. Dddsfallet blev en
paminnelse om att det forvantade inte behover std i relation till verkligheten och en
paminnelse om att hon sjélv ar sjuk, oavsett hur det kédnns. Susanne forhaller sig sa till linjen

och till hur den kan behova ritas om ndr bade nuet och framtiden tillskrivs ny mening.

Sjukdom och ohiilsa

Ohilsa kan forstas som existentiella kdnslor av att inte héra hemma 1 varlden, med kroppsliga
erfarenheter som utgangspunkt (Svenaeus 2022). Ohélsan &r ocksd forbunden med
upplevelsen av vérlden med andra. Hur sjukdomen presenterar sig, for en sjilv och for andra,

varierar.

”Jag kallar inte mig att jag &r sjuk, men det &r jag ju. Men det dr ingen sén
dédr som man kan ta pé. For att, det dr ju skillnad om du har cancer eller om
det var... Men jag har ju bara hogt blodtryck och jag har det och jag har det.

S4 att det dr ju ... men jag &r inte sjuk. Jag kdnner mig inte sjuk”.

(Gunilla, VABO).

Gunillas berittelse ér ett intressant exempel pa hur komplexa erfarenheter av hilsa och ohilsa
kan vara och hur sjukdomar virderas olika. Hennes sjukdom manifesterar sig inte sa tydligt

099

som cancer, den gar inte att ’ta pa”. Samtidigt beskriver Gunilla en livssituation som helt
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definieras av fysiska begriansningar som omdjliggor att hon bor kvar i sin ligenhet. Hon

berittar att hon tvingades flytta for att hon ramlade sa manga génger hemma:

?Ja, jag far antagligen blodtrycksfall. Tror dom, for jag kidnner det inte. Det
bara viker sig. Ja, sa att det har varit besvarligt. Sa jag har slagit 1 huvudet,
jag har slagit i 6verallt. S nu ser jag, jag har sa ont i ett 6ga, jag har fatt
béltros 1 6gat [...] s& det sticker som nalar hela tiden. Men tack och lov nér

jag far en insomningstablett pa kvillen si sover jag hela natten”.
(Gunilla, VABO)

Gunilla sdger att hon inte kallar sig sjuk, att hon inte kinner sig sjuk. Hon har (antagligen)
blodtrycksfall som foranlett att hon ramlat flera gdnger och slagit sig ”overallt”. Hon har
baltros 1 6gat och maste ta insomningstablett for att sova. Att Gunilla inte dr ’sjuk™ i
bemirkelsen att hon inte har en “riktig” sjukdom (disease), dr en sak. For en utomstiende
tycks det samtidigt otroligt att Gunilla inte skulle uppleva ohélsa. I enlighet med Svenaeus
(2022) resonemang kan vi stdlla oss frdgan: kanner Gunilla sig hemma i védrlden? Det &r
mojligt att hon inte upplever sig hindrad av de fysiska begransningarna som hennes tillstand
medfor. En annan tolkning &r att kroppen foréndrats under en langre tid och att hon succesivt
orienterat och anpassat sig till den nya verkligheten dér en skor kropp dr en del av livsviarlden.

Aven Eva pratar om hur sjukdom kan virderas olika.

”Jag vet inte, jag tycker att jag har pratat valdigt mycket, sd jag tycker inte
jag har sa mycket mer att sdga &n att, att jag just sjidlv kidnner mig vildigt lite
vissen och veta att nir jag hade ldkarbesok, nér det kranglar med magen, sa
fragar han ’vad vill du jag ska hjélpa dig med’ sa han. ’Jag vet inte’ sa jag...
det &r ju ingenting om man inte ar riktigt sjuk och bara det att man ar

gammal och tycker att det blir trakigt.
(Eva, VABO)

Eva erfar bade fysiska och psykiska symtom. Samtidigt tolkar jag att den samlade
symtombilden och de kinslor detta vicker inte upplevs som fullvérdiga, nér Eva uppger att
hon inte ar “riktigt sjuk” utan bara gammal”.

Forhandlingen kring sjukdomens makt dver livet pagér pa fler fronter. Varken Eva eller

Gunilla &r “riktigt sjuk”™, 1 exempelvis cancer, och talar om ohélsa som inte tycks tas pa allvar
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eller far en tydlig rubrik. Susanne, som har cancer, beskriver hur hon foérhaller sig till

sjukdomens rubriker:

”Men jag tror det har mycket att gora med att nér jag fick diagnosen, nér vi
traffade ldkaren for forsta gdngen pa [klinik] pé [sjukhus] och han sa att,
“obotlig’ cancer, och da var det som att dra ner en rullgardin. S& jag minns
inte sa mycket mer utav det samtalet, utan det var ju mer min man som
aterberittade efterat att "han sa sa hir, det finns en behandling, det finns...’,
sa liksom. Men jag kédnde jag kan ju lika gédrna kasta in handduken. Den &r
ju obotlig. Det later ju vildigt negativt. Men sa efter ett tag jag hade ténkt
over det sjdlv och tyckt att *ah, vad synd det & om mig’, sa blir jag s hir,
ja, men fan, rent utsagt. ’Nej den dr inte obotlig, den ar kronisk. Jag har en
kronisk sjukdom’. Det &r ju jattemanga ménniskor som lever med kroniska
sjukdomar idag. S4 att det dr s jag ser pa min, jag har en kronisk sjukdom.
Jag har inte en obotlig cancer utan jag har en kronisk sjukdom. Det later lite

mer positivt. Forstar du hur jag resonerar?”
(Susanne, Onkologen)

Citatet illustrerar en ny orientering, en omdefiniering av livslinjen och sjukdomen. For
analysen blir begreppen horisont, vad som presenteras och medpresenteras for oss samt
livsvirdes olika samexisterande verkligheter barande begrepp (jfr Bengtson 2005 resp. Schiitz
1962).

Susannes berittelse visar hur olika verkligheter har olika horisonter. Sjukvardspersonal
lever i sin egen verklighet och har ett slags professionell horisont och linje framat. Nér
lakaren séger att cancern &r obotlig kan han ha en potentiellt lang horisont framfor sig, en
framtid dar hans patient lever linge med god livskvalité. Susanne kunde inte orientera sig mot
denna horisont: det var som att “dra ner rullgardinen”. Orden spelar roll for. Aven om den
strikta inneborden egentligen kan sdgas vara densamma har de olika betydelse for Susanne
vilket ger existentiella konsekvenser. Obotlig medpresenterar ddden medan kronisk Gppnar
upp vélden. Susanne ritar sa sin linje mot en framtid som erbjuder mgjligheter till liv.

Jag kénner igen detta fran mitt kliniska arbete, ddr manga som jag triaffat berittat att de,
atminstone initialt, har haft svart med begreppet palliativ, ett ord som ofta kopplas samman
med doden. Jag har erfarenheter av att det 1 vissa delar av sjukvarden rader ett slags
sanningsideal dir rak och “drlig” kommunikation foresprakas. Har kan det ndstan goras en
podng av att benimna ddden och att vinnldgga sig om att patienten vef om att livet gér mot sitt
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slut (jfr Moestrup & Hansen 2015). Individen konstruerar sin virld, en process av egna och
andras meningsskapande, av spréak, kultur och normer. Sjukvarden har en egen uppséttning
normer, sprak och kulturer. Det kan variera fran avdelning och specialitet. Dessa verkligheter
ar inte alltid kompatibla med individens vardagsverklighet. Susannes citat exemplifierar detta.
Obotlig cancer medpresenterade for henne doden, att ge upp. Det uppstod en krock mellan
verkligheter. Hon beskriver hur hon efter en tid anpassat sig till situationen genom att anvdnda
andra ord vilket kan forstas som ett slags brygga mellan verkligheterna (jfr Santiago-

Delefosse & Carral 2015).

Minnet och medvetandet

Erik for ett resonemang om att minnet och medvetandet kan péaverkas av sjukdom.

Erik: Minnet ar véldigt viktigt tycker jag. Sa att... jag har ju sett folk 1
nérheten eller ndra... sa till vida, vi ir ju med i en forening hér uppe da. Sett
hur folk blivit fordndrade... glommer. Blir dementa och blir placerade pé

hem sen. Dom har sdkert inte ont utav det men det 4r dom nérstdende som

drabbas.
[Senare i intervjun]:

Intervjuare: Att minnet &r viktigt, d@ menar du bdde att behalla sitt eget

minne och att andra kommer att minnas dig?
Erik: Ja, eller vad vi har gjort.
(Erik, ASIH)

Niér Erik talar om minnet framkommer ndgra olika perspektiv. Han beskriver erfarenheter av
hur medvetandet kan paverkas mir han sett hur andra med demens blir avskurna fran vérlden,
en odterkallelig version av det Ratcliffe (2014) beskriver kan hinda vid depression, nér
vérlden slutar vara delad med andra. Det intersubjektiva perspektivet syns i hur andra blir
drabbade men ocksé 1 hur minnet &r relationellt. Erik far frigan om minnet handlar om att
andra ska minnas honom. Han svarar att det handlar om vad de “’gjort”, tillsammans, vilket
jag forstar som ett exempel pé en delad vérld, att gemensamma erfarenheter och handlingar ar
en grund till hur vi uppfattar oss sjélva och var livsvérld (jfr Sokolowski, 1999).

Tidigare forskning skildrar ofta existentiellt lidande och existentiella fragor som en

konsekvens av sjukdom och skorhet (Carr & Fang 2023; Sand 2008), vilket aterigen blir ett

57



slags uppdelning mellan kropp och sjél, dér det ena leder till det andra. Min analys betonar

hir kropp och medvetande som en sammanflétad enhet.

Praktisk vardag
Livsvérlden dr en praktisk vérld dar individen dr omgiven av foremal som fyller praktiska
eller kdnsloméssiga funktioner. Nar hammaren har gatt sonder, eller nér jag inte lingre orkar
lyfta den foridndras dess mening (jfr Bengtsson 2005). Vanor och kidnda handlingar gor
vérlden bekant och forutsiagbar (Doyon & Wehrle 2020; Perreau 2020). Den fysiska
omvérlden dr ndgot som vi orienterar oss mot och som formar vara linjer (Ahmed 2006a;
2006b) och paverkar kidnslan av att hora hemma i varlden (Svenaeus 2022).

P& fragan om existentiella fragor och tankar riktas Eriks intentionalitet forst mot smértan i

benet. Han fortsétter:

” Vi behover inte knapra pa, 1 planboken for att fa mat pa bordet. Och sa
lagar jag mat, sjélv, s jag vet vad jag éter. Det dr mitt stora intresse, att laga
mat. Till min hustrus stora glddje som inte dr van, eller tycker inte om

spisen. S4 att... en bra dag i1 koket dr det bdsta som kan hinda (Skratt)”.
(Erik, ASIH)

Eriks beréttelse refererar till den praktiska livsvirlden som rér ekonomi och matlagning. I det
vardagliga finns ndgot avgorande, for Erik och for hela hans sammanhang. Ekonomin sdtter
inte granser. De behover inte “knapra’ 1 planboken och Erik kan fortfarande laga mat: ” en
bra dag i koket dr det bésta som kan hdnda”, vilket dven ger glddje &t hustrun.

Ingrid, som bor pA VABO associerar existentiella fragor till praktiska angeligenheter i

samband med dodfall:

” jag vet inte annat &n att det kan handla om det viktigaste man séger, och
talar om hur man vill ha det pa det sena i livet, och man kan ju inte begéra
hur man ska ha det precis. Hur man ska bo och hur det ska vara dar och...
[...] s& d& kan jag inte veta ndt annat dn, det dr bara det man tanker p4, att
man fir ordnat da hur man ville ha det ungefdr, i vilken kyrka och ja,
gravplats och allt det... det tinker jag ju pa att det kan hora till dom

frdgorna .

(Ingrid, VABO)
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Ingrid kopplar samman existentiella fragor med att man “falar om hur man vill ha det senare i
livet”. Det handlar om “var man ska bo” och sedan begravas. Detta kan kopplas till tidigare
forskning, om hur praktiska forberedelser kan fungera som strategier for att hantera en oviss
framtid (jfr Moestrup & Hansen 2015). Jag ser ocksa att det handlar om att forhélla sig till en
linje med en osédker framtid, dir man inte kan “begdra hur man ska ha det precis”. Nar
horisonten, vad livsvarlden presenterar for oss, dr oklar finns det ndgra objekt som gér att
orientera sig mot: Ingrid kan atminstone formedla hur hon vill ha sin begravning. (jfr Sernbo

et al. 2025).

Viard- och omsorgsboende
Linjebegreppet kan alltsé visa pa hur ménniskan forhéller sig till forandring. Nér
omstidndigheter fordndras kan linjerna behdva ritas om. Detta blir sérskilt tydligt bland

deltagare fran VABO.

”Jag far allt jag behdver och jag har det bra men det ar 1angtrékigt och det ar
svart att se framat ndr man inte vet om man kan komma hem ndgon géng till

lagenheten”
(Yvonne, VABO)

Yvonne har svdrt att se framdt” nér hon inte vet om hon kan flytta hem igen. Av vad Yvonne
tidigare sagt dr det svart att se att hon faktiskt tror att hon kommer det. Fragan om att
atervénda till 1agenheten tolkas hir som en symbol dver en otydlig horisont och en oviss

framtid.

”Jag gjorde mycket (méleri) men det var s mycket som forsvann nér jag
flyttade. Jag hade s& mycket i den ldgenheten och jag trivdes sé bra diar, men

vad skulle man goéra ndr man inte klarar sig sjalv?”
(Kristina, VABO)

Kristina trivdes 1 sin ldgenhet, kdnde sig hemma dér. Vi kan forestilla oss att dér fanns
tillhorigheter, mobler och ting som betydde mycket for henne. Dirtill var den forra lagenheten
en plats ddr hon hade kunnat méla och uttrycka sig sjélv. Forlusten av en fysisk plats eller ting
ar inte bara forluster av viggar, golv och fysiska foremal. Det ér en forlust av forutsittningar
for livsvarlden, for att vara.

Gunilla berittar:
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Intervjuare: Hur paverkar det dig att inte kunna vara kvar hemma?
Gunilla: Nu nér de sldnger allting i ldgenheten kinns det ju lite konstigt
Intervjuare: Ja, vad hénder i dig da?

Gunilla: ja... Jag blev glad nir jag pratade med min yngste nu for en stund
sedan, och da ville de ha lite grejer som jag inte trodde de ville ha. S& det
var ju ritt roligt. Det var matservis fran min mamma, och den vill de ha.
Och glas och sant ddr som, det var ju s nér vi gifte oss att d& skulle man
alltid kopa en matservis och sa skulle man ha glas d4, olika sorter. Och det
ville dom ha [...] Nu har de bestillt en container till fredag, da far man ju
slanga det som, det dr ingen som vill ha ninting idag. Inte s&na firmer heller.

Bocker och sant, det dr ingen som vill ha. Och inte mobler heller.
(Gunilla, VABO)

Hur upplevs det att tvingas bort fran ens hem? Nér tillhorigheter ratas av andra och slings
bort? Nér Gunilla sdger att det ”kdnns ju lite konstigt” nir alla hennes saker sléngs ldser jag in
existentiella kinslor. Det &r inte bara saker utan en del av Gunillas virld som slings.
Foremalen bar pa minnen som knyter henne till hennes historia. P4 samma sitt ger det henne
glddje nir ndgot sparas. Detta kédnns igen i tidigare forskning pa dldre (Carr & Fang 2023;
Sjoberg et al. 2019).

Platser

Vi péaverkas av var vi befinner oss och av den fysiska platsens horisont. Vad dr mojligt for
mig, hdr och nu? Att den fysiska platsen ges olika mening blir sérskilt tydligt bland deltagarna
pa VABO. Sjilva flytten blir en symbolhandling. Den nya, oftast lilla, frimmande ligenheten
medpresenterar begransningar, skorhet och for en del: livets slut.

Existentiella kénslor av att hra hemma i vérlden fir hir en bokstavlig 6verforing bland de
deltagare som konkret tvingats 1dmna sina hem.

Ovriga deltagare bor alltjimt hemma men dven hir kan platserna paverkas. Sjukdomen hor
oftast initialt ihop med vardcentraler eller sjukhus. Dar sker behandling, dir ges besked. Vad
hénder nér sjukdomen (sjukvarden) alltmer flyttar in 1 hemmet? Hér finns en potentiell krock
mellan verkligheter som tidigare varit dtskilda (jfr Santiago-Delefosse & Carral 2015). Bland

de tre deltagarna som rekryterats frdn ASIH-verksamheten dr detta mer mérkbart. Intervjun

med Gunnar fér vid tva tillfillen pausas da han far besok av ASIH-teamet. Forst kommer en
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sjukskoterska och dérefter fysioterapeut och arbetsterapeut som kommer med hjdlpmedel i

hemmet. Gunnar kommenterar avbrottet i intervjun:
Gunnar: Hér &r rena folkvandringen.
Intervjuare: ja... ar det sdhir livet ser ut nu?

Gunnar: Men det dr bra att det finns en jdvla massa hjidlpmedel, som

underléttar.
Intervjuare: Du har bade praktiska hjdlpmedel, medicin och grejer.

Gunnar: Ja, herregud, det dr sa mycket mediciner... och det hir (lyfter upp
en slang med syrgas som &r kopplad till ndsan) dr virst for det sliter vildigt
pa niisan. Ar uppe p4 4tta liter nu vet du. Bérja pa tre. Och nu ir det atta. En

blir s torr 1 halsen. S& ar det.
(Gunnar, ASIH)

Santiago-Delefosse och Carrall (2015) skriver att tiden kan séttas samman med sjukdomen
genom besok och behandlingar. Individens medvetande, ja hela livsvérlden, orienteras alltmer
mot virdsammanhang och sjukdomsrelaterade aktiviteter. Gunnars ldgenhet har succesivt
blivit en vardinrittning. Varje dag far han besok och personalen ldmnar medicin och
hjélpmedel. Besoken och alla foremal dr en forutséttning for att han ska kunna bo kvar
hemma, de “underldttar’. Samtidigt dr de en paminnelse om sjukdomen och att han behover
mer och mer hjélp.
Erik har, likt Gunnar, positiva erfarenheter av att sjukvarden till viss del flyttat in hos

honom.

”Och sen har jag... har dom ju kommit sé jag har. S& smaningom... nu har

jag fatt en trapp. Och jag har en kanonfin stol ute i koket som jag rullar har

fram, som &r hdj- och sidnkbar, sa kan jag lasa fast benen s nir jag bojer

mig fram sa rullar inte stolen ivdg utan... Da blir man ju liggandes pé golvet

och far ringa pa larmet ’lyft upp mig’. S& nej, jag tycker det, vi dr nog inne

pa ritt linje 1 alla fall”
(Erik, ASTH)

Hjélpmedel kan inforlivas i ett fordnderligt kroppsschema och bli en hindrad kropps
forlangning (jfr Doyon & Webhrle, 2020). Detta gor att delar av varlden blir nébar,
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bokstavligen, och hjélper Erik att hélla sig pa “rdtt linje” (jfr Ratcliffe 2012a; Sernbo et al.
2025).

Ekonomi

Fragan om ekonomi kommer tillbaka 1 flera intervjuer. Erik konstaterar att ekonomin trots allt
inte paverkas sd mycket (se ovan). Andra beskriver olika grader av inskriankthet i livsvérlden
nar ekonomin drabbas eller ndr de &r helt beroende av andras hjilp. Detta ar sdrskilt
framtridande bland deltagare pA VABO. P4 frigan om Ingrid har existentiella fragor eller
tankar svarar hon att hon inte kan komma pa ndgot men att hon tianker pa papper som ska
ordnas pa banken och att hon &r helt beroende av nérstdende for att fa det att fungera. Senare

1 intervjun berittar hon:

... men jag dr stangd, alltsa jag kommer ingenstans och nu nér jag var hos
hérfrisdrskan behover jag inte ta ndgra pengar med mig, for da ska han lidgga
pengar, men nu hade jag 500 har hemma kvar, nu far jag vil spara dom

pengarna, for jag lir inte fa ut en enda krona, kan jag inte i ut”.
(Ingrid, VABO)

Ingrid ar ”stangd” nar delar av vérlden blivit otillgdnglig, rent konkret. Att vara beroende av
andra kan vara kopplat till kénslan av utsatthet, sérskilt i kombination med upplevelsen av att
andra tar beslut i ens stille (jfr Carr & Fang, 2023; Chen, W., Chen, Y. & Xiao 2022). Alla
beskriver emellertid inte beroendet i negativa termer. En deltagare beréttar att hennes son
kommer pé besok och hjélper henne med hennes afférer. Detta beskrivs neutralt, som en

forutsittning for vardagen.

Relationer

”Det later kanske galet att jag borjar med mina vinner men dom betyder

vildigt mycket for mig”.

(Kerstin, ASIH)
Négot som framstod som tydligt i empirin var hur mycket deltagarna talade om relationer med
méinniskor i deras omgivning. Detta ibland i direkt koppling till intervjuns fragor och ibland i
samtalet omkring.
Det intersjubjektiva perspektivet lir oss att medvetandet inte bara dr sammanflitat med

kroppen. Medvetandet, intentionaliteten, ar i varlden; en vérld av sociala relationer

(Sokolowski 1999). I min analys betonas livsvirldens socio-kulturella aspekter. Vi forhéller
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oss till andra 1 vér nirhet och andras modeller formar véra handlingar (Santiago-Delefosse &
Carral 2015). Individen ar saledes aldrig helt isolerad 4ven om sjukdom/ohilsa kan fé hen att
uppleva att hen inte ldngre delar varlden med sina medménniskor (ibid). Analysen tar fasta pa
att livsvérlden kan bestd av flera verkligheter med egna ramverk (Schiitz 1962) och det blir
aterigen aktuellt att visa att sjukdom och ohélsa kan uppfattas som olika fenomen (Svenaeus
2019). Har blir radikal empati en vig for att fa fatt i att den andre inte nddviandigtvis uppfattar
varlden pa samma sitt som jag (Ratcliffe 2012a).

Deltagarnas berittelser dr ofta tydliga exempel pa den intersubjektiva livsvirlden.

”...for existensen handlar inte bara om min egna existens utan den handlar

ocksd om andras existens ocksd, for det ar sa jag lever”
(Birgitta, onkologen)

Den egna existensen stér i relation till andras. For de som drabbats av allvarlig sjukdom far

detta en sarskild innebord.

”Varfor har jag drabbats, eller min familj har drabbats. det ar inte bara jag
som har drabbats utan det &r ju alla runt omkring. Min man, mina barn, mina

syskon, mina fordldrar”
(Susanne, Onkologen)

Det dr inte bara Susanne utan “alla runt omkring” som blir drabbade. Eva beskriver en

omvand process:

”Nar jag varit uppe hos min vininna hir och upptickt hur délig hon var, sa
blir man ju sjélv valdigt vissen och da blir man, d& aker man ner igen och
det... dr vl dd man kanske behover stottning av personal, tror jag att det ar

viktigt att dom forstar hur man mar”
(Eva, VABO)

Nar Eva ser hur dalig hennes vén ar paverkas hon radikalt. Hon blir "vissen” och ”da dker
man ner igen”. Eva poédngterar att det dr blir viktigt att personal forstar och kan ge stod.

Nér Lars far fraigan om han upplever att han har existentiella fragor och tankar beréttar han
om sitt liv med hustrun som han beskriver som alkoholiserad. Han berittar att han inte fér

nagon hjdlp frén samhaéllet:
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Ja och min (skrattar till), och du hdr mina existentiella grejer kretsar kring
henne och som du stéller fragan, jag har till och med sagt till socialen att jag
har funderat pé, jag har hoga berg hér, ja klippor hir 1 [plats] dér jag bor, att
jag funderat ofta pa att ga upp och hoppa, sa slipper jag skiten helt enkelt”

(Lars, onkologen)

Lars uppger att hans “existentiella grejer” kretsar kring hans hustru vars situation upptar allt
fokus. Situationen upplevs s pafrestande att han sagt socialtjénsten att han 6vervéger suicid.
Detta citat blir &ven en viktig pdminnelse om den radikala empatin, att de individer som
sjukvarden moter upplever varlden pé sitt sétt. P4 Lars horisont finns flera orosmoment som
tar hans uppmarksamhet, kanske mer 4n hans egen sjukdom.

Intervjun med Erik inleddes med att jag gav en kort introduktion varpa Erik direkt borjade

berdtta om hur han upplever sin situation:

’Sé jag ér inte orolig for det som ska hidnda. Den enda géngen jag kan tinka
pa, dérfor att en géng ndr jag frigade min, varan yngste grabb hér ’kommer
du ihag det?’. *Nej pappa, det gor jag inte. Jag var bara sju ar’. Och du vet
mina yngsta barnbarn, dom dr sex och atta dr, sd matte (skratt) matte jag bli
sé pass ldngvarig sa att dom... kommer thag mig. Det dr det enda som jag

tanker pa.”
(Erik, ASIH)

Nar jag berdttar om studien riktas Eriks intentionalitet mot tanken pé att de yngsta barnbarnen
inte ska komma ihag honom, vilket blir ytterligare en paminnelse om att sjukdom paverkar
mer dn bara det egna livet. Medvetandet, relationer och tiden ar i ett dynamiskt samspel

(Santiago-Delefosse & Carral 2015).

Relationer forindras
Jag har tidigare atergett hur Annika och Susanne berittat om hur de upplever att deras
beteende inte stimmer dverens med hur omgivningen forvintar sig att en cancerdrabbad

person borde kdnna sig. De beridttar vidare om hur relationen till andra féréndras:

”Ja, men ofta blir folk kanske, dom blir forvénade att jag som har en
cancerdiagnos dnda sdger att jag har ett bra liv och har haft det under livet.

Medan (skratt) en del ja, ndstan 6mkar mig (skrattar till)”
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(Annika, onkologen)

’nér jag sager att jag ar heltidssjukskriven, sa fragar folk oftast ja varfor ar
du sjukskriven? Sa siger jag att jag kan cancer, och da blir det, d& ar det att
folk tappar hakan eller inte riktigt vet vad de ska ta vagen. Eller, ’far jag
stdlla den hér fragan? eller, gar det bra?” Helt plotsligt blir man kladd 1

bomull eller det dr som att trampa pa glas eller...”
(Susanne, Onkologen)

Med sjukdom, eller kanske framfor allt en diagnos, som har ett symbolvérde, hdnder ndgot 1
relationen och med hur andra beter sig. Detta kan forstds som det som Santiago-Delefosse och
Carral (2015) beskriver som en splittring mellan jaget och de andra, nir vdr virld blir din och
min varld. Annika sédger att hon har ett bra liv men en del ”6mkar” henne dnda. I motet med
andra far detta for Susanne en narmast fysisk upplevelse. Hon blir "klddd i bomull” och
isolerad fran de andra som beter sig annorlunda, som att ”trampa pa glas”, Vidare kan
deltagarnas beskrivningar forstas som att omgivningen forvéntar sig att sjukdomsverkligheten
borde ta 6ver helt men deltagarna upplever det inte sd. Deltagarnas berittelser ar dven
ytterligare ett exempel pd hur den medicinska klassningen av sjukdom (disease) ér en sak, och
att uppleva ohilsa kan vara ndgot annat (Svenaeus 2019).

I tidigare forskning beskrivs hur sjukdom och kroppsliga sensationer paminner individen
om hens dddlighet (t.ex. Sand 2008). I deltagarnas skildringar tycks det ndrmast som att
andras reaktioner pdminner mer om dddlighet dn sjukdomen i sig gor. Tidigare forskning
skildrar dven hur sjuka personer 6nskade bli sedda som ménniskor och inte som patienter
(Drillaud et al. 2022). Da handlade det om relationen till sjukvérdspersonal. I empirin handlar
det framforallt om att nérstaende inte bemoter deltagarna som vanligt utan som sjuka
individer.

I andra intervjuer framkommer det hur sjukdomens konsekvenser paverkar det sociala
livet, vilket dven framkommit i tidigare forskning (t.ex. Larsson et al. 2019). Aven p4 detta

sétt kan ohilsa stinga livsvérldens potentiella mojligheter (Svenaeus 2022).

Sarbarhet

Livsvirlden dr en intersubjektiv virld. Samspelet med andra formar individens upplevelse av
jaget och hela verkligheten (Sokolowski 1999). Deltagarna talar ofta om familj och vinner
och om vikten av att ha néra relationer. I nagra intervjuer framkommer det tydligt hur dessa
uppfattas som en tillgang och hjélp. Det redovisas senare, under rubriken szdd.
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Samtidigt dr det flera deltagare som beskriver erfarenheter av relationella forluster och
utsatthet. Detta tema framkommer sérskilt bland deltagarna pa boende. Hér dr det inte deras
egen sjukdom eller forestdende dod som upptar fokus i samtalet. Det handlar i stillet om de
relationer och kontakter som inte langre ar tillgéngliga. Liknande erfarenheter aterfinns i

tidigare forskning (Bolmsjo, Tengland & Ramgard 2019; Sjoberg et al. 2019).

’nédr man blir dldre sa tappar man ju dom man har haft kontakt med innan.

Dom dor undan eller ar sjuka, och avstand d&”
(Yvonne, VABO)

Yvonne har "tappat” dem hon haft niara. De ar pa avstand”, inte ldngre inom rackhall. De bor

langt borta, ar sjuka eller doda. Eva ger en liknande bild:

”Sa ar det ocksa nar man, livet och det existentiella. Att man mister en, en
dlskade man, man mister sina anhoriga, man mister gamla goda vénner.
Hela tiden ska man behdva handskas med frdgor om, om hur man ska klara
livet efter att man har mist minga... saknaden av ménniskor runt omkring

2

en
[Hon berittar vidare]:

”Men huvudtaget att man... varda vinskap fran borjan sd man inte tappar,
ndr man blir dldre och sitter ddr ensam och kanske helst ocksé forsoker att
ha lite yngre vénner. Att man inte bara haller sig till med gamla for de

forsvinner ju, dom dor ju omkring en och da blir man dnda ensam om man

ar stark och orkar leva langre dn andra”
(Eva, VABO)

Eva behover “handskas med” frdgor om “hur man ska klara av livet efter man har mist
manga”. Hon behover orientera sig ldngs en linje som hela tiden ritas om. Rent konkret
innebdr det att soka sig till yngre vénner, objekt som hon rdknar som stabila.

Dessa forluster dr bdde en konkret forlust av praktisk karaktdr och en intersubjektiv forlust
dar livsvérlden préiglas av saknad och isolering, vilket ocksd kénns igen i tidigare forskning
(Carr & Fang, 2023; Strang et al. 2014).

For professionella som moéter vard- och omsorgstagare kan det intersubjektiva perspektivet
inte nog betonas. Véardpersonal méter individer som dr sammanfldtade med sina sociala

sammanhang och sina relationer. De sociala ssmmanhangen moéter individer som ar mer eller
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mindre sammanfldtade med sina sjukdomar och med sjukvéirden. Har sker dynamiska

processer som kan ha stor inverkan pa individens livsvérld nar hen plotsligt betraktas som ett
offer, nagon det r synd om, och nér personer i omgivningen borjar bete sig annorlunda, eller
an mer konkret nér praktiskt stod forsvinner utom rackhall, nir nirstdende bor langt bort, blir

sjuka eller dor.

Andlighet och religion
I metodkapitlet skriver jag att jag under mina intervjuer provade att fortydliga begreppet
existentiell med hénvisning till som stod i1 den forskningspersonsinformation om studien som
deltagarna ldst. Vidare relateras denna information till engelskans begrepp spiritual vilket i
vissa fall versitts till andlig. 1 dessa intervjuer fick deltagarna dven fragor om andliga tankar
och fragor, som ett komplement till ordinarie intervjuguide. Det &r vért att notera ar att detta
grepp inte gav nagot storre utslag. Det tycks ha fargat intervjuerna i nagon betydande
omfattning. For en del dr kopplingen redan etablerad och tydlig. For andra blir ord som andlig
och religion antingen ovidkommande eller i vissa fall frimmande. Hér passade ndgra
emellertid pa att resonera kring egen overtygelse och relation till religion. Nedan redovisas
citat hdmtade frdn samtliga intervjuer, dvs. dven de ddr ndmnda inledning inte forekom.
Andlighet och religion &r begrepp som pa olika sétt hdnger thop med en etablerad
definition av det existentiella (jfr Nyggard et al. 2022). De danska forfattarna (Nissen, Viftrup
& Hvidt 2021; Hvidt, Assing Hvidt & la Cour 2022) skriver om doméner eller relevanssfarer
som ryms under det existentiella. I min analys &r detta direkt jaimforbart med begreppet
meningssfarer (Schiitz 1962). Vi orienterar och forhaller oss till olika meningssfarer som kan
ha olika funktion i olika sammanhang. Analysen visar att meningssystem och dvertygelser ar
den del av var meningshorisont och praglar var livsvérld (jfr Weber 2021). Religion och
andlighet kan p4 sd sétt bdde vara kéllor till trygghet (eller oro) och raster genom vilket vi ger

mening till varlden, hdndelser och handlingar.

Religion
Birgitta har under intervjun berdttat om en uppvéxt bland religiésa och beskriver erfarenheter
av hur hennes mamma var starkt troende och forlitade sig pa att det fanns en gud och dédrmed

inte upplevdes ha nagra existentiella frigor.

Birgitta: Jag kan forstd varfor mdnga ménniskor har en religios tro liksom,

eller en tro. Det underlittar existentiella fragor.
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Intervjuare. For existensen sétts inte pa sin spets tdnker du?

Birgitta: Du far ett facit, vi har ett facit. Vi behover inte tinka sd mycket...

eh ”vad adr meningen med livet” di och vad vet jag?
(Birgitta, Onkologen)

Birgitta resonerar att de som har en religids dvertygelse inte behdver tédnka pa existentiella
fragor dé& de redan har fatt ”facit” presenterat for sig. Religion kan vara en del av
meningshorisonten och visa hur livet ska levas. Detta kan forstas som ett kollektivs kulturella
ramverk som skapar normer och ramverk for livsforingen (Santiago-Delefosse & Carrel

2015). Andra deltagare beskriver liknande tankegéngar.

”... sa jag tankte, varfor frdgar ni mig? jag som i alla fall har en tro” [Senare
1 intervjun]: ”Da4 tinker jag att det kanske ar béttre att ni pratar med nadgon
annan som har lite mer bekymmer for jag har ju ocksa véldigt god kontakt
med min kyrka"

(Eva, VABO)

Eva beskriver att hon har en tro och en god kontakt med kyrkan. Hon &r dérfor ndrmast
forvanad varfor hon blir intervjuad. Varfor inte prata med ndgon som har lite mer bekymmer?
Jag tolkar Eva som att hon beskriver hur religionen (kyrkan) ér en trygghet, en meningssfér
som finns inom riackhall, som hon orienterar sig mot. Kerstin beskriver mer ingaende hur
hennes tro dr en tillgdng for henne. Hon sédger att hon haft turen att ha en tro. Kerstin visar att
hon forberett sig infor intervjun och antecknat i ett block att kontakten med kyrkan varit viktig

for henne:

Kerstin: ...det jag hade skrivit dir ocksa (pekar pa sin anteckningsbok) det
var det att min gudstro har okat... betydligt sedan jag fick min sjukdom och

jag fick min diagnos.
Intervjuare: Okej. Du ser en... Ett fore och efter sa att sédga?

Kerstin: Ja, jag ndrmar mig, jag ndrmar mig, pa nat vis kdnns det sd. Men

det dr ju ingenting som dr missat har.

Intervjuare: Nej, men det ér viktigt och intressant att héra. Hur kénner du

det?
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Kerstin: Det kdnns bra. Det kinns bra. Faktiskt. For det &r ocksd séhér att
i... om jag ska forklara lite av min tro sa dr det sahér att gud hjdlper mig och
det gor han genom alla hinder som stottar mig. All personal som kommer
hem hit till mig och alla gor sa gott dom kan dven om jag nu har kverulerat
lite pd hemtjdnsten sa dr det dnda sé att... ja, jag fir hjilpande hinder fran
alla hall tycker jag. Och det ser jag som att det far jag via Gud. Och det ar
stort. Ja, och det kdnner jag mig trygg i. Det vilar jag i, kan jag sdga.

(Kerstin, ASIH)

Pa olika sétt inkorporeras dvertygelser, exempelvis andlighet och religion in i livsvdrlden och
praglar synen pé verkligheten (Schiitz 1962; Weber 2021). Kerstin beskriver hur hon
orienterar sig mot meningssfaren gud: “’jag ndrmar mig”, och finner en plats hon kan "vila” 1.
Detta tolkas som exempel pé hur tron pa gud dr en del av Kerstins vardagliga livsvérld nar
vardpersonal beskrivs som en forlingning av guds omsorg dver henne. Att religion och
andlighet kan uppfattas som en existentiell resurs aterfinns 1 tidigare forskning dér det
beskrivs hur religiosa dvertygelser ofta stirks i livets slut och hur dvertygelser kan minska

forekomsten av dodsangest (Moestrup & Hansen 2015; Tarbi & Meghani 2019).

En social praktik
Religion handlar inte bara om livsregler eller relationen till hdgre makter. Den kan dven fylla
en praktisk social funktion. Yvonne beskriver hur hon inte dr engagerad 1 kyrkan men édnda

har anammat vissa praktiker:
Intervjuare: Om jag fragar dig om andliga fragor och tankar? Har du det?

Yvonne: Man kan ju inte tdnka sa mycket mera. Det &r klart man ber sin
aftonbon och tinker, alltsd s&, men jag &r inte engagerad i ndgon kyrka eller
sa, det &r jag inte. Detta (boendet) hor visserligen till [namn pé kyrka], det
gor det, men jag har ju aldrig varit medlem dér, det har jag ju inte. Men
sedan tycker man ju om sanger. Andliga sénger till exempel sa, men jag ar

ju inte sd intresserad sa”.
(Yvonne, VABO)

Trots att Yvonne uppger att hon inte dr intresserad eller engagerad dr bdde bon och andliga

sanger nagot naturligt inkorporerat i hennes vardag: “’det dr klart man ber sin aftonbon”. Detta
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kan ses som exempel pa hur religidsa praktiker inte enbart handlar om kommunikation med
gud. Handlingen sétter individen i relation med gemenskap och tradition, vilket i sig kan

upplevas vardefullt (jfr Weber 2021).

”...kdnner att det kénns tungt ibland, jag kan inte, vad ska man och dé finns
den hir religion naturligtvis. ’Blott en dag’. Man kan inte tinka, ’ja, finns i
nagra sdnger som man kan sjunga’ och tdnka att, och det gar ju for stunden
liksom, att trycka undan sana hér kanslor och tdnka ’det finns s minga som

har sa mycket, mycket, mycket virre én jag”
(Eva, VABO)

Eva beskriver hur religionen och psalmsang (Blott en dag) kan hjilpa henne att fa trost och
perspektiv. Andra deltagare berdttar hur exempelvis andakter upplevs meningsfulla. Detta
korresponderar med ridigare forskning som lyfter hur religidsa praktiker kan upplevas

vardefullt och stodjande (t.ex. Carr & Fang 2023).

Tveksamhet

Nér jag 1 mina intervjuer provade mig fram med begreppet andligt gav deltagarna lite olika
respons. Nagra uttrycker en tveksamhet infor begreppet. Under intervjun med Erik refererar
jag till att spiritual ér det vanligaste begreppet i1 internationella sammanhang 1, varpa Erik
svarar:

Erik: Ja, det r andligt.

Intervjuare: Ja precis. Skulle det vara béttre att anvianda, for att fanga

helheten?

Erik: Andligt... D4 ar det nog fel person. For jag associerar andligt med
religiost troende och sint dir och eftersom jag inte ér religios sa skulle jag

inte vilja anvénda...
(Erik, ASIH)

For Erik ar andligt ett begrepp som saknar praktisk mening. Han associerar det till en
meningssfar han inte orienterar sig mot. Négra deltagare &r mer tydligt avvisande och menar

att begreppet andligt inte dr for dem.
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Andra stannar upp, tycks fundera och beskriver sedan sin egen upplevelse. Flera deltagare
beréttar om tankar och overtygelser kring andlighet men podngterar samtidigt att de inte ar

troende eller religiosa.

”Alltsa jag, jag e inte, jag tror inte pa Gud, utan jag tror pa att vi alla finns i
ett universum nagonstans. Sen kan jag inte precisera precis vad det dr, men

jag tycker det ar intressant att diskutera utifréan ja, liv och dod”.
(Lena, Onkologen)

Aven om flera deltagare avfirdar eller kinner sig tveksamma till begreppen ror det sig om
meningssfarer som manga forhaller sig till. Nagra orienterar sig mot religion och andlighet,
andra ifrdn. Religion och tro kan vara en kélla till svar och nigot som ger trygghet och
stabilitet 1 livsvérlden.

Spridningen inom empirin gar att jimfora med modern teoribildning kring det existentiella.
Genom deltagarnas svar framkommer det att det mycket vél kan vara relevant att beskriva det
existentiella som sekuldra, andliga och religiosa meningssféarer som for olika individer har
olika innebdrd men som &nda kan rymmas under samma begreppsmassiga tak (jfr Nygaard et
al. 2022). Bland empirin ror deltagare sig genom alla sfdrer. En del kategoriserar spontant sig
sjdlva som troende eller religiosa. Andra gor en podng av att de inte dr religiésa men tror pa
nagot. Nagon uttrycker att de inte dr troende men refererar till tankar om nagot dvernaturligt
(andligt). Ytterligare nagon har anammat religiosa praktiker utan att definiera sig som

troende.

Sammanfattning del 2

Kroppen ér central i livsvérldsteorin (Doyon & Wehrle 2020) och sa dven i denna empiri.
Analysen beror medicinsk sjukdom, exempelvis diagnos, och subjektiv ohélsa, som att erfara
hur smarta eller orkesloshet kan gor att delar av virlden hamnar utom riackhéll. Den praktiska
vardagen tar sig uttryck i samtal om ekonomi eller om att bli av med sitt hem och sina
dgodelar. Relationer uppfattas som stod men har ett inneboende hot om ensamhet. Sjukdom
paverkar ur andra interagerar med deltagarna. Andlighet och religion forstads som
meningssfarer som har skiftande betydelse for deltagarna. Vissa ér skeptiska medans andra
beréttar om trost och sammanhang dér religiosa praktiker kan upplevas meningsfulla, oavsett

personlig dvertygelse.
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Del 3: Stod

Under intervjun fick deltagarna frdgor om de upplever behov av stdd kopplat till existentiella
fragor. De fick dven fragor om att samtala, om de pratar med ndgon och om de upplever att
professionella inom vérden kan vara till stod och hjélp. Samtalet fér ta stor plats under
intervjun. Nér deltagarna far frdgor om st6d och hjélp fran professionella fragas det inte om
samtal explicit men jag uppfattar att intervjuerna har paverkats av att deltagarna tidigare fatt
fragor om samtal. Med detta ér de svar som inte handlar om samtal sdrskilt intressanta. Texten

foljer tre teman: samtal, professionella och stéd bortom samtal.

Samtal

Under intervjuerna berdrs &mnet samtal pé olika sétt. Ibland &r det uttalat att det dr det sa
kallade existentiella samtalet som asyftas, ibland mer specifikt samtal av andlig eller religios
karaktér och ibland ror det sig om samtal mer generellt. Analysen visar hur normer och
kollektivs kulturella ramverk kan forma preferenser och sétta agendan for samtalet (jfr

Santiago-Delefosse & Carral 2015).

Behov och normer
Deltagarna fick fradgor om de upplever att det dr viktigt att tala om det existentiella och om de
talar med nagon om detta. Relativt fa uttrycker tydligt att de upplever att de blivit hjélpta av

att samtala om sin situation. De flesta 4r mer nyanserade i sina beskrivningar.

”Jo, men det har jag vél pratat med folk om sa dér, men, att det kommer vl
upp ibland nir man funderar pa déden och s& dir liksom. Vad hiander
efterat? Men det &r ingenting som jag gir omkring och pratar om dagligen
direkt. For det dr ingenting jag behover prata med ndgon annan om heller, sa

att siga, alltsd djupare”.
(Monica, Onkologen)

Monica ir en av dem som uppger att de pratat om hur de paverkas av sjukdomen. Samtidigt
sdger hon att hon inte vill prata om det hela tiden, att stindigt bli pAmind om sjukdomen.
Detta ar viktigt att belysa. Andras iver att hjilpa till, stilla fragor och visa omtanke sig kan
vara o0nskat for den som just dé vill fokusera pé det som fungerar i livet. Att vardpersonal
eller nédrstaendes behov eller ideal om att samtala krockar med individens dito kdnns igen i
tidigare forskning, exempelvis den boende pa hospice som helst inte pratade om sjukdom och

dod men som upplevde att personal gérna gjorde det (se Moestrup & Hansen 2015). For
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professionella dr det viktigt att vara lyhord infor vard- och omsorgstagares behov och med

radikal empati paminna sig om att den andres livsvérld kan erfaras helt olik ens egen.
Annika konstaterar att i och med att hon inte métt s daligt har hon inte heller haft behov

av stod 1 existentiella fragor. Nir intervjuaren ber henne att fortydliga sitt resonemang sker

foljande replikskifte:

Intervjuare: Du har fokuserat ganska mycket pa ditt kroppsliga under din

sjukdomstid om jag forstar dig rétt?
Annika: jaa.

intervjuare: ja.

Annika: Ja, det har jag.

Intervjuare: Men du kan dndé prata med din son och andra om, ja men svéra

saker eller om livet kanske?

Annika: Om livet... men jag tycker inte att livet &r svart.
Intervjuare: Née...

Annika: Sa jag behover inte prata om det (skratt).
Intervjuare: Vad tinker du gor livet s latt da?

Annika: Ja men det &r ju att, att acceptera livet som det e och gora det basta

av det. Gora dom sakerna som jag tycker om och ér roliga
Intervjuare: Acceptera livet som det &r, hur har du gjort det?

Annika: Ja men jag vet ju att jag har cancer och kan inte dndra pd det, men

jag kan gora roliga saker dnda.
(Annika, onkologen)

Ovanstdende citat kopplar samman temat om samtal med féregdende tema om kroppslighet.
Det illustrerar hur intervjuaren forsoker hélla det kroppsliga och det existentiella étskilt, vilket
inte overensstimmer med det fenomenologiska perspektivet. Dialogen visar ater pa
forestillningen att den som har sjukdom (disease) borde uppleva att livet ar svart, uppleva
ohilsa (illness) (Svenaeus 2019). Det finns en uppfattning att livshotande sjukdom

medpresenterar existentiellt lidande (se t.ex. Regionala Cancercentrum i samverkan 2023).
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Annika har ibland behov av att tala om hur sjukdomen paverkar kroppen men inte om “’svéra
saker” eller om livet” for hon “tycker inte att livet dr svdrt”.

Genom empirin framkommer en bred variation av deltagarnas instéllning till samtal. En
del uttrycker att det ar viktigt att det gar att prata om existentiella fragor. Andra ir inte lika
intresserade.

Négra dr dn mer tveksamma. Annika igen:

Intervjuare: nir du ldste informationsbladet till den hir intervjun [...] fick

du nagon tanke om vad existentiella fragor skulle kunna handla om da?

Annika: ... inte riktigt for jag berdttade for en del att jag skulle vara med pa
den hér intervjun och har ju knappt kunnat definiera om vad den handlar

om.

Intervjuare: Mm... och det dr vil det som kan vara lite klurigt tdnker jag,

aven for vardpersonal 1 att vad, vad patienter anser vara existentiella fragor

Annika: [later lite irriterad pa rosten] Men varfor ar det sa viktigt att prata
om det d4, eller, om man har ett behov av att prata om vad som helst, d& gor

man det.
(Annika, onkologen)

Varfor ar det s viktigt att prata om det? Jag far uppfattningen att Annika upplever att saker
och ting kranglas till 1 on6dan. Hon presenterar en mer réttfram och okomplicerad attityd:
”Om man har ett behov av att prata” - ”dd gor man det”. Det “existentiella samtalet” blir i
sammanhanget inte mer viktigt, mer svart eller mer vért &n andra samtal.

Négra deltagare beskriver hur de uppfostrats pd ett visst sitt eller lart sig genom livet.

Cecilia refererar till normer inom familjen:

”Jag har nog aldrig varit radd for doden, méste jag ju sdga liksom, jag har ju

varit, vi har alltid kunnat prata om déden, sé att sdga i1 familjen och sa.”
(Cecilia, onkologen)

Cecilias uppvéxt har paverkat hennes instéllning till vad som ér talbart och vad som é&r viktigt
att prata om. Daértill 4r mojligheten till samtal tillgénglig.
Ett kollektivs, i detta fall en familjs, kulturella monster och normer kring kommunikation

kan 1 hog grad forma det individen tar for sjdlvklart (jfr Santiago-Delefosse & Carral 2015).
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Detta kan provas och fordndras nér verkligheten skakas om vid exempelvis en kris men det
behover inte ske. Flera deltagare beskriver pa liknande sétt att sjukdomen inte paverkat deras
instillning eller mgjlighet till samtal av denna karaktér.

Med detta for handen blir det angeldget att inte utmana och pressa en individ att samtala
eller pa andra sétt agera mot det som kénns tryggt. Det blir en viktig pAminnelse om att ideal
om “’6ppen kommunikation” och om att alla mar bra av att samtala (jfr Socialstyrelsen 2013)
ar just ideal. Det &r dven just detta som den radikala empatin pekar pa, att inte forutsétta att
den andres livsvirld innebir samma upplevelse som min (Ratcliffe 2012a).

Som ndmnt 1 tidigare stycke om temat relationer kan kommunikationsmonster dndras nér
andra reagerar pd sjukdomen och vill interagera pé nya sétt. Har handlar det inte om

deltagarnas egna preferenser utan om yttre omstéandigheter som fordndrar kommunikationen.

Vem pratar du med?
I litteraturen lyfts ofta professionella som viktiga givare av samtalsstdd (Sand & Strang 2019;
Socialstyrelsen 2013; Sundstrém 2020). Nar deltagarna far fragor om de pratar med nidgon
och 1 sé fall med vem préglas svaren ofta av egen agens. De vill sjdlva vill vélja vem de vill
prata med och om vad. Ibland kan det vara aktuellt med professionella, bdde inom varden och
exempelvis kyrkan. Frimst hdnvisas dock till det egna nétverket, till familj och vénner.
Deltagarna beskriver hur de orienterar sig bland kontakter och samtalsdmnen. Samtalen styrs
av relationens karaktéir och vad den andra vet. Det handlar ocksa i stor utstrickning om att
undvika obehag for sig sjdlv och den andre. Att individer av den anledningen véander sig till
professionella kénns igen i tidigare forskning (Sand 2008).

Empirin tar d4ven avtryck av de som uppger att de inte talar med ndgon, for att de inte vill
eller for att de inte ldngre har ndgon kvar att prata med. Kristina far frdgan om hon pratar med
ndgon:

Kristina: Ah, jag gjorde det mer forr.
Intervjuare: vem pratade du med da?

Kristina: Ja, det var nog med [namn] men dom é&r ju borta, dom &r doda

allihopa.
(Kristina, VABO)

De som Kristina tidigare vinde sig till &r nu utom rackhall. Detta blir en pdminnelse om att

livsvirldens potentiella mojligheter kan fordndras radikalt nir ndgon néra dor.
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Professionella
For att tolka empirin som ror professionella har jag anvint teorin om olika samexisterande
verkligheter som dr mer eller mindre avgrinsade fran varandra (Schiitz 1962). Deltagarna ror
sig mellan olika verkligheter; Den medicinska verkligheten; familjen; boendet, som omfattar
en uppséttning normer och ramverk for kommunikation, tankar och handlingar.

Medan en del beskriver hur de tror att professionella absolut kan vara till stod och hjélp

finns deltagare som &r mer neutrala. Andra ar direkt skeptiska:

Intervjuare: Ténker du att det dr ndgonting som sjukvérden skulle kunna

hjélpa till med?

Yvonne: Jag har svart att tro, utan behdver man prata med nigon vill man

nog bestdmma det sjalv sa.
(Yvonne, VABO)

Detta resonemang aterkommer 1 varierande grad hos flera av deltagarna. Det ir ett
resonemang med atminstone tva tydliga sidor: Dels idén om att dessa fragor pa ett eller annat
sdtt dr privata angeldgenheter, ndgot for ens innersta krets. Dels en uppfattning om att
grianserna mellan medicinsk vérd och andra verkligheter ska hallas intakta. Eva ar inne pa

liknande spér:

... for jag menar, minga minniskor bryr sig ju inte utan dom lever ju dnda,
sd man far inte pracka pa nagra minniskor ndgra existentiella fragor, nir
dom inte har ndgra, utan man bor bara erbjuda dom att fraga hur mar du’?
[...] S& jag tror det &r viktigt att mojligheten finns, men som sagt, alla vill ju

inte prata om det 4nda”
(Eva, VABO)

Eva framhéller att det inte 4r vardens uppgift att 6verskrida dessa grinser, att ” pracka pd
ndgra mdnniskor nagra existentiella fragor”. En del tycks vilja halla verkligheterna ifran
varandra, halla p& grinserna mellan det som ror sjukdomen och det privata. Alla deltagare
avisar dock inte samtal med professionella. En del lyfter fram viktiga m&ten och

fortroendefulla samtal med vardpersonal av olika slag.

Kuratorer och andra professionella
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I nagra intervjuer ndmner deltagarna specifikt psykologer och kuratorer. Vissa deltagare har
redan kontakt eller beréttar hur de skulle kunna ta kontakt vid behov. Monica for ett

resonemang som ir intressant apropa olika verkligheter och meningssfarer:

”Men har man fatt en diagnos och é&r sjuk och eeh, har mycket fragor och
sant och tankar om sant dér, da skulle jag nog eh, hellre se att en psykolog
skulle va det som, eller kurator, inte, inte dom som jobbar med den

palliativa varden eller sa utan, jaa...”
(Monica, Onkologen)

Kurator och psykolog beskrivs pa detta sitt, bade hiar och i andra intervjuer, som att de inte &r
en del av varden, som att de stér lite utanfor, i en egen verklighet och meningssfér. Jag kan
inte veta om det ror sig om ett missforstdnd om véardens organisation eller om det ska forstas
som ett uttryck for att psykologer och kuratorer &r professionella som inte bedriver medicinsk
behandling. Fér mig som arbetar som kurator inom palliativ vard blir detta en viktig
paminnelse. Dér framstélls kuratorn som en sjdlvklar del av teamet och varden priglas av en
helhetssyn pa manniskan (Regionala Cancercentrum i samverkan 2023). Fér Monica tycks det
dock relevant att skilja mellan medicinska frdgor och sidant hon vill tala med kurator med.

Nagra refererar spontant till andliga foretrddare nér de talar om professionella. En
deltagare beréttar hur hon fragat sin prist om han ville stotta henne och ta hand om hennes
begravning. Ytterligare en deltagare markerar att det dr viktigt for henne att det 1 alla fall inte
4r nagon prist som kommer stiller fragor. Aterigen blir bilden av olika verkligheter,
avgransade meningssférer och gransdragningar diremellan aktuell.

Professionella kan sdledes spela en viktig roll &ven om ménga uppger att det sjédlvklara

valet dr att vdnda sig till sina nérstaende. Ulla poéngterar:

” En vanlig ménniska som inte har sjukvardsutbildning kan ju ocksa tillféra

nagot valdigt bra for en annan méanniska”
(Ulla, VABO)

Sjukvérdspersonal kan vara till stod men det kan &dven en “vanlig” medminniska.

Stod bortom samtal
Empirin visar att det till synes abstrakta begreppet existentiella- (fragor, tankar, dimension
osv) ofta materialiseras i ndgot hogst konkret: vad hander i min kropp?; var ska jag bo?; vem

delar jag livet med?; fragor om ekonomi med mera. Om det existentiella ”problemet” saledes
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manifesteras 1 den vardagliga livsvirlden sa finns kanske @ven svaret, ibland lindringen, 1 det
vardagsnéra och konkreta? I foljande avsnitt tolkar jag hur deltagarna orienterar sig mot den
vardagliga, praktiska livsvéirden (jfr Bengtsson 2005; Perreau 2020) dér olika meningssférer
som konst och religion har inkorporerats i deltagarnas meningshorisont (jfr Weber 2021).
Analysen lyfter 4ven fram det intersubjektiva perspektivet som visar hur samspel med andra

formar individen och upplevelsen av en delad virld (Santiago-Delefosse & Carral 2015).

”jag tror att alla behdver nin form av stod och sa tror jag ocksé nét [...] hur
ska jag sdga, gé ivag, triffa folk, vara med pa nigon aktivitet, ga pa nan
yoga, hur mycket det ger alltsa”. [...] ”Tror att man behover en hel del

kontakter och hjilp och ventilera en hel del”.
(Cecilia, onkologen)

Cecilia ndmner férvisso behovet av att fa ”ventilera”, men nér hon talar om stdd beskriver
hon ocksa hur den som upplever ohilsa kan orientera sig mot andra handlingar och andra
rum. Aven om tidigare forskning har ett verslag mot samtal som stod belyses 4ven det
ordlosa motet med andra (Drillaud et al. 2022; Sjoberg et al. 2019). Vidare nimns yoga och
liknande aktiviteter som stirkande strategier for dldre (Carr & Fang 2023). I aktiviteter som
yoga finns dven potentiella andliga bottnar d&ven om det inte artikuleras 1 Cecilias citat. Jag
vill hir pdminna om deltagare som uttrycker andlighet och religion som meningssfarer att
hidmta stdd och kraft ifrdn samt de deltagare som oavsett tro finner trost i religiosa praktiker
som exempelvis psalmsang®, vilket dterfinns 1 tidigare forskning (t.ex. Tarbi & Meghani
2019). Tidigare forskning lyfter dven konst och kultur som ndgot som upplevs vara
meningsfullt och ge trost och stod (Karlsson et al. 2014), vilket dven syns i denna empiri dér

litteratur, konst och maleri ndmns som kéllor till trost och glédje. Erik beréttar om musik:

Intervjuare: Finns det ndgot annat 4n det har med prata, 4n samtal, som du

skulle behdva hjilp med eller stod med?

Erik: Inte vad jag kan komma pé. Jag kdnner mig inte deprimerad. Sa jag
sitter inte 1 en vra och vralar. Det gor jag inte. Jag lyssnar mycket pa radion.

Jag tycker det ar gott med lite musik 1 bakgrunden.

(Erik, ASIH)

% Se under rubrik Andlighet och religiositet
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Har slés inte direkt pa nagra stora trummor. I linje med livsvérldsperspektivet ér det
emellertid just i det vardagliga, ibland forgivettagna som det verkliga hinder. Musiken som

ar i bakgrunden” kan gora avgoérande skillnad 1 hur Erik upplever vérlden.

Delade erfarenheter
Ovan har Cecilia beskrivit hur motet med andra kan vara betydelsefullt. Har fortsatter hon att

beratta om hur kontakt med andra 1 liknande situation kan vara ett stod:

Intervjuare: P4 vilket sitt tror du man kan behova stod i de hir

fragestillningarna, frigor om det existentiella?

Cecilia: Det dr ju sa olika: Jag traffar ju en hel del som har cancer och man
ser ju liksom hur... en del vill inte prata om sin cancer. En del vill inte vara
med andra ménniskor som har cancer. “Usch, nej” sahir sdger liksom. Och
jag kan ju sdga till exempel, for jag &r med i en forening och, dér man far

stod av varann och man fér ocksé se liksom, s& mycket positivt med cancer
(skratt) jaa, men det hédr att ndgon som, ja, trodde dom skulle vara dod for

tio &r sedan, men just bara det hér, fa, fa in det hér liksom, vi sédger och den

kontakten.
(Cecilia, onkologen)

Detta blir ett exempel pa hur cancerns horisont dr komplex. Den kan medpresentera nagot
som erfars som “mycket positivt” bland annat genom foreningar dir medlemmarna kan fa
’stod av varann”. Flera av deltagarna lyfter fram att det har varit meningsfullt for dem att
triffa och fé stdd frén andra med liknande erfarenheter. exempelvis de som genomgatt
likartad behandling. En deltagare beskriver hur hon triffade en annan patient som hon fick
god kontakt med. De pratade mycket men inte om “existentiella frigor” explicit, det
understryker hon mer 4n en gang. De pratade om praktiska fragor, om vad de kunde och inte
kunde &ta och om olika biverkningar.

Patientforeningar kan forstas som grupper av individer (kollektiv) som delar liknande
erfarenheter och 1 motet formar varandras vérldar. Gemensamma och delade erfarenheter kan
dartill stirka kdnslan av en delad virld (jfr Santiago-Delefosse & Carral 2015), vilket kan
forstas som en motkraft mot upplevelsen av isolering och existentiell ensamhet (jfr Carr &
Fang 2023; Sjoberg et al. 2019). Delade erfarenheter fyller en funktion som varken nérstaende

eller professionella kan gora. For Cecilia innebér gruppen stod och nya perspektiv, vilket i sin
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tur kan forma existentiella kidnslor som éter Oppnar upp varlden som en plats med mojligheter

(jfr Svenaeus 2022).

Den praktiska vardagen

Nér Annika far frigan om hon upplever att det &r viktigt att prata om existentiella frdgor och
fragor om livet med andra svarar hon: “Nde, inte sa”’ (Annika, intervju 1). Hon far da fragan
om vad hon tanker har bidragit till att hon har den uppfattningen och svarar att hon har
accepterat att hon har cancer och inte dr sa ledsen for det ldngre. Annika berittar att hon, nar

hon fick diagnosen, blev mycket ledsen och trodde att hon skulle d6 med en gang:
Annika: Jag skulle inte ens skaffa nytt pass for jag skulle snart do...
Intervjuare: Okej, ja... Men nu har du skaffat ett nytt pass?
Annika: Ja, men det gjorde jag ju, det, det tvingade mej min son mej till.
Intervjuare: Ja...
Annika: Han sa “nu gar du dit och skaffar passet”, och sé gjorde jag det.
(Annika, onkologen)

Detta ar en bild av den praktiska livsvérlden. Annika var 6vertygad om att hon skulle do. Det
manifesterar sig i att hon inte skulle behdva ett nytt pass. Berittelsen visar dven hur det
existentiella stodet kan vara hogst konkret och vardagligt. Nar sonen far Annika att skaffa ett

pass ér det som att han hjélper henne att rita om sin linje och férankrar henne 1 livet.

Att se helheten

Flera deltagare uttrycker att varden ibland behdver lyfta blicken och se hela minniskan. Detta
forkommer dven 1 tidigare forskning (Tarbi et al. 2019). I empirin &r det bade deltagare som
har livshotande sjukdom och &ldre boende p4 VABO som uttrycker sddana tankar. En del
lyfter 6nskan om att varden ska ta helhetsgrepp, att de som patienter inte ska behdva ta
initiativ och sjélv leta upp den som bést kan hjidlpa en med alla potentiella problem som
uppkommer i samband med sjukdomen.

Eva ger ett annat perspektiv pa temat att se mdnniskan som en helhet:
”en sak som kan bryta en ond cirkel 4r att man far medicin och lékare.”

(Eva, VABO)
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Har beskrivs nidgot som inte framkommit sérskilt ofta, varken i empirin eller i tidigare
forskning; hur medicin och likemedel kan “bryta en ond cirkel”, vara ett stod i existentiella
fragor. Jag har 1 uppsatsens inledning berort en overgripande medikaliseringstrend. I
forskning om existentiell hilsa och existentiella frigor ndmns dock séllan lakemedel. Det
fenomenologiska perspektivet visar hur kropp och medvetande dr sammanflétat. [
framstéllningen av det existentiella kan vi ana ett ideal dir behov ska lindras med samtal och
vanligt bemotande och inte med exempelvis dngestlindrande ldkemedel. Det kan 1
forlangningen forstas som en foresats att skilja kropp och ’sjil” fran varandra. Oavsett om sa
ar fallet eller om det snarast ska forstds som ett motstand mot en allmin medikalisering av
livet finner jag det intressant att det medicinska perspektivet snarast lyser med sin franvaro i

litteraturen och 1 min empiri.

Att inte se helheten
Jag vill hér belysa de som har erfarenheter av forbrukat fortroende, att varden har svikit eller
missat. Nagra vittnar om att de inte blivit tagna pa allvar, inte fatt gehor for vad de ansett
viktigast.

Lars beréttar hur han kdmpar med att {4 hjdlp med hustruns problem som 1 hans virld

upptar hans fokus och hans kraft.

Intervjuare: Ténker du att du skulle kunna behdva stéd i dom hir

fragestéllningarna?

Lars: ... ja, det dr klart, men, men som jag sa till dig innan, sd vad jag skulle

behdva hjilp med ar med henne, att hon fick vard.
(Lars, onkologen)

Lars &r 6ppen for stod men det som upptar hans horisont dr hustruns situation. Innan han far
hjdlp med den dr det inte aktuellt med annat. Nér han lite senare far frigan om han tror att
professionella inom virden kan vara till hjdlp med dessa fragor svarar han att han ar skeptisk
och beskriver hur han géng pd gang sokt hjalp for hustruns rdkning men inte fatt stod.
Susanne har precis beskrivit sina tankar om vad existentiella fragor dr och hur hon

paverkas av sjukdom och de begrasningar sjukdomen ger. Hon far dérpa fragan:

Intervjuare: Om man ser till dom hir existentiella tankarna och frdgorna, ar

det ndgonting som du ténker eller upplever att du behover stod med?
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Susanne: Alltsa till en borjan med, sé nédr jag fick diagnosen, sa kédnde jag
nog att det fanns inte riktigt det nitet for, inte bara for mig utan for min man
och mina barn. Séarskilt mina barn. De var ju fem och tio nér jag fick
diagnosen, opererades. S& dom var ju 4nda ganska sma. Att det inte finns
nat som fingar upp dom, utan det finns till cancerpatienten direkt, sa. Men
inte till dom nérmaste. Och det tycker jag, det saknas [...] inte det ar inte

bara en person. Hade jag varit ensam sa hade ju det varit en sak, men....

Intervjuare: Precis, s& om jag uppfattar det ritt, s nat slags mer, ett grepp

om hela familjen?
Susanne: Ja men precis!

Intervjuare: Och om, nu envisas jag lite med dom hér orden, det hir med
den existentiella delen av det. Det kanske inte gér att ta ur det. men om man
ser det, just de hir frigorna. Ar det ndgonting som du kénner att du har eller

skulle nu behova nét slags stod med?
Susanne: Inte just precis nu
(Susanne, Onkologen)

Susanne talar om ett helhetsperspektiv. Hon beskriver hur hon forstar existentiella frdgor som
ndgot som hor till mening med livet: varfor blir jag och min familj drabbad? osv. Hon far
frdgan om stdd med dessa tankar och svarar att hon 1 borjan saknade stod till familjen. For
mig illustrerar det ett tydligt problem. Forst och framst: Intervjuaren (i detta fall jag sjélv)
undrar om respondenten upplever att hon behodver stod kopplat till existentiella tankar och
fragor. Hon dterger dd hur hon upplevde att virden inte kunde mota hennes och familjens
behov av stdd. Det vill sdga: det hér var det som hon upplevde var viktigt (viktigast?) och dér
fanns inte stod som “fdngar upp”. Sddant kan skada ett fortroende. Om jag som patient
upplever att jag inte far det stod jag behover, har jag da fortroende att jag ska fa adekvat stod i
andra fragor? Eller 4n mer konkret: Om jag inte upplever att jag far stdd med mina behov
rorande barnens situation ar det foga troligt att jag kommer att anfortro personalen med mina
innersta tankar.

Jag har valt att behélla detta stycke i sin helhet for att det dven pekar pa en metodologisk
kritik. Intervjuaren (jag) lyssnar pa Susannes svar, bekréftar och sammanfattar, stimmer av.

Att den konkreta frdgan om stdd till barnen i sjélva verket &r en av de stora existentiella
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fragorna for Susanne tycks ga mig forbi. Jag letade efter det abstrakta och lyssnade inte pé det

konkreta.

Sammanfattning del 3

Analysen beror behov och normer kring samtal. Deltagarna beskriver hur de sjilva vill
bestimma om och med vem de vill prata med. Professionella kan spela en viktig roll men
oftast nimner deltagarna nirstdende som primir kontakt. Det vardagsnédra, konkreta och
ordldsa stodet lyfts fram som meningsfullt. Likasd att dela erfarenheter med anda och att

sjukvérden ser till hela ens sammanhang.

7. Avslutande diskussion

Denna studie har syftat till att, utifran ett fenomenologiskt livsvérldsperspektiv, utforska och
analysera individers levda erfarenheter av existentiella fragor vid livshotande sjukdom
och/eller hog alder. Studien har strévat efter att fordjupa forstielsen for hur sddana
erfarenheter framtréder, hanteras och integreras i livsvirlden. Den forsta forskningsfragan
lyder: Hur beskriver individer med livshotande sjukdom och/eller hég alder erfarenheter av
existentiella frdagor?

Deltagarna beskriver forédndring och forlust, ibland knutet till egen sjukdomen eller livets
slut men oftast till annat i livet, exempelvis en partners sjukdom och ddd eller att ga 1 pension.
En del reflekterar mycket 6ver existentiella frdgor, andra mer sdllan eller inte alls. P4 samma
sétt dr sddana tankar och fragor ibland knutna till férdndring 1 livet, ibland oberoende av detta.

Genom linjebegreppet visar analysen hur nuet stér i relation till det forflutna och till
framtiden. Sjukdomsbesked kan kasta om linjer men individen forhéller sig till tidigare
erfarenheter som ibland véger tyngre én sjukdomen. Ofta r6r det sig om gradvis fordndring
och anpassning snarare dn dramatiska omkullkastningar.

Analysen visar vidare hur jaget och kroppen dr sammansmalt. Kroppen é&r ett subjekt som
erfar virlden. Nar den intentionella badgen bryts; nir smérta hindrar forflyttning, hamnar delar
av vérlden och dess mdjligheter utom rackhall vilket kan resultera i existentiella kinslor av att
inte langre hora hemma i varlden. Kroppen ar samtidigt ett objekt, ett foremél for omsorg,
synlig for andra. Hér blir det tydligt att sjukdom ibland uppenbarar sig och ibland forblir tyst.

Det existentiella manifesterar sig dven i praktisk vardag, i fragor om ekonomi och om att

bli av med sitt hem och sina tillhdrigheter.
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Analysen betonar hur individen alltid &r i relation med sina sammanhang. Relationer
tillskrivs mening, bade som kalla till trygghet och bekréftelse och som hot om sérbarhet.
Sjukdomens pédverkan pé andra, hur exempelvis ett cancerbesked far omgivningen att agera
annorlunda, och konkreta forluster, som nir nirstdende dor, gor den relationella sérbarheten
tydlig.

Analysen pekar vidare pd hur andlighet och religion framtrdder som meningssfarer, om dn
med skiftande betydelse. En del hamtar kraft och styrka fran andlighet, andra avfardar
fenomenets relevans. Det framkommer att religion inte enbart handlar om 6vertygelse utan
ocksa om gemenskap och om praktiskt handlande, exempelvis psalmséng.

Studien har @ven syftat till att undersoka vilka former av stod som upplevs meningsfulla
genom forskningsfragan: Vilken mening tillskriver deltagarna fragan om stod i relation till
existentiella behov och hur upplever deltagarna att andra kan stédja dem i dessa fragor?
Samtal som stod behandlas. De som uppger att de vill tala med andra vill sjdlva vilja med
vem, nér, hur och om vad. Det vardagsndra motet tycks mer relevant for manga. Praktiska
handlingar, aktiviteter och delade erfarenheter beskrivs som betydelsefullt stod. Detta ar

exempel pa konkreta vardagsnéra erfarenheter som kan 6ppna upp vérlden igen.

Resultat i relation till tidigare forskning

Kritik har riktats mot begreppet existentiell. Det beskrivs bland annat som for abstrakt och
avlagset méinniskan och for sammankopplat med intellektuella processer i form av tankar och
fragor (Nissen, Viftrup & Hvidt 2021). Studien tar fasta pa denna kritik. Till skillnad fran
officiella framstillningar, dér det existentiella ofta kldds 1 stora ord och abstrakta begrepp ér
deltagarnas beskrivningar pafallande ofta rotade i ett vardagsnéra sprék, i konkreta, praktiska
erfarenheter.

Kritik har vidare pekat pa att definitioner av begreppet ofta tar utgangspunkt i manniskan
som isolerad varelse (Nygaard et al. 2022). Aven detta fir sin kontrast i analysen som betonar
livsvidrldens intersubjektivitet och hur deltagarnas intentionalitet dértill inte séllan riktas mot
andliga och religidsa meningssfarer.

Dar tidigare forskning ger stort fokus &t fordndring och lidande visar min analys pa
gradvisa skiften och mindre dramatiskt omformade livslinjer.

Kroppsliga erfarenheter ir ett centralt tema i tidigare forskning. Aterkommande #r dven
beskrivningar av fordandringar 1 vardagen (Carr & Fang 2023; Whitaker 2010). Detta speglas

dven 1 studiens empiri men analysen pekar framfor allt pa att kropp och vardag ar
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sammanfldtade. Vi lever i och registrerar vérlden med véra kroppar. Just detta &r var
vardagliga livsvérld.

Studien visar liknande monster som tidigare forskning gillande kénsloméssiga strategier
och meningsskapande. Analys visar hur deltagarna skapar mening i relationer och i
vardagsnéra handlingar. Genom att rita om linjerna kan nya objekt bli tillgédngliga, hamna
inom réckhall (jfr Sernbo et al. 2025).

Likt Moestrup och Hansens (2015) studie pa hospice talar deltagarna i denna studie séllan
om doden eller dodsangest. Eventuella positiva erfarenheter eller ”spegeleffekter” (Drillaud et
al. 2022) som uppstar nér vi blir medvetna om var dodlighet (jfr Heidegger 1927/2019) syns
inte heller. En sddan framstéllning kan uppfattas som ett omdjligt ideal f6r den som inte finner
mening i att livet obonhorligt gér mot sitt slut.

I nagra studier framhélls att patienter och éldre har stora behov av att tala om existentiella
fragor, gdrna med nagon utanfor familjen (Bolmsjo, Tengland & Rédmgard 2019; Sand 2008).
Deltagarna i denna studie ger séllan uttryck for sdidana 6nskemal. Snarare tvirtom. De som
vill prata vander sig i regel till nirstdende. Att deltagarna ger andra svar kan bero pa en rad
saker; intervjuguide; begreppsforvirring; fortroende med mera. Samtidigt gar detta i linje med
andra studier som pekar pa att professionella ibland tycks dverdriva sin betydelse 1

patienternas liv (jfr Sernbo et al. 2025).

Avslutande reflektioner

Vérd- och omsorgsgivare moter individer med olika livsvarldar. Om sjukvérden 1 motet med
patienter har forforstaelsen att cancern (eller motsvarande livshotande tillstdnd) trumfar allt
annat i livet och att sjukdomserfarenheter gor att de allra flesta far existentiella fragor ar
risken att den enskilda médnniskan férsvinner bakom en mall. Hér blir den radikala empatin
viktig. Genom att borja med insikten att den jag har framfor mig inte per automatik upplever
varlden pa samma sitt oppnas vigar mot ett verkligt mote.

Om existentiella frdgor forstds som just frdgor och tankar som kopplas samman med mer
eller mindre dramatiska skeden i livet landar resonemanget ofta i intellektuella processer och
behov som foreslads mdtas med motsvarande processer: samtal om livet. Om vi i stéllet utgar
frén ett fenomenologiskt perspektiv kan den existentiella frdgan snarare formuleras: kdnner du
dig hemma i virlden?: En kénsla ur en kombination av levd, kroppslig erfarenhet, relationer
till andra och i relation till ens grundvérderingar (jfr Svenaeus 2022). Detta kan mycket vil ha
berdringspunkter med ovanstdende men helheten &r ett mer komplext samspel som vi kan

kalla livsvirld. Har blir fragan om stod mycket mer dn samtal.
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Studien tog avstamp existentiella fragor. Deltagarnas berittelser och det fenomenologiska
livsvarldsperspektivet visade sig kunna ge en fordjupad forstaelse for mer én det existentiella.
Deltagarna beskriver flera olika erfarenheter 1 livets slutskede. Analysen visar att
livsvirldsperspektivet, kan fylla en viktig funktion for socialt arbete i allménhet och kuratorer
inom hilso- och sjukvérd i synnerhet. Kuratorn skolas att bevaka sociala och psykologiska
processer i en medicinsk (kroppslig) vérld. Fenomenologin blir hér en viktig pusselbit som
visar pa hur den levda kroppen, praktisk, konkret vardag och samvaron 1 viarlden med andra
bildar en helhet. P4 motsvarande sétt ger den radikala empatin (Ratcliffe 2012a) en teoretisk
fordjupning for det jag menar &dr kuratorns praxis, att lyssna efter hur den andre uppfattar sin
livsvirld.

I framtida studier skulle jag vilja ta fasta pa livsvérldsperspektivet och undersoka andra
nérliggande fenomen som exempelvis praktisk vardag vid allvarlig sjukdom eller erfarenheter

av sorg.
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Enheten for Palliativ Utveckling och Radgivning/
Palliativt Centrum

Existentiella fragor inom kommunal och regional halso- och sjukvard

Forskningspersonsinformation

Goteborg den 16 januari 2025

Sjukvarden arbetar for att utveckla stod till patienter gallande existentiella fragor. Vi pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset inom verksamhetsomrade Lungmedicin, Allergologi och
Palliativ medicin (LAP) avser att gora en studie som kallas ”Existentiella frégor inom kommunal
och regional halso- och sjukvard” Som del i denna studie vill vi tillfraga dig om att fa gora en
intervju om dina tankar om existentiella fragor.

Syfte med studien ar att fa en grund att sta pa for att forsta vad existentiella tankar kan innefatta,
om man vill tala om dessa tankar och vilket stod som kan 6nskas.

Vi vill fraga dig om du vill medverka i en intervju vid ett tillfalle. Intervjun beraknas ta cirka ¥z - 1
timma. Villdu delta i intervjun kan du meddela detta via samtyckesblanketten som du skickar in
det frankerade kuvert som bifogas. D4 kommer du att bli uppringd for att bestamma tid for
intervjun och var den ska genomforas. Det kan vara antingen ett besok eller i telefon.

Intervjuerna kommer att spelas in och kommer sedan skrivas ut ordagrant och vara helt
anonyma. Dessa kommer att forvaras i ett last kassaskap pa enheten dar ingen obehorig
kommer att ha tillgang till materialet. Forskningsmaterialet kommer att sparasi 10 ar for att
mojliggodra granskning och darefter kommer de att forstoras.

De personuppgifter viinhamtar ar ditt namn och telefonnummer som du uppger pa
samtyckesblanketten samt bakgrundsfaktorer sdsom alder, kon, civilstand, aktuell sjukdom.
Namn och telefonnummer fran samtyckesblanketten kommer inte att kunna hérledas vare sig
till bakgrundsfaktorer eller till intervjun. Bakgrundsfaktorerna kommer inte att kunna héarledas
tillintervjun.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Enligt EU:s
dataskyddsférordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanterasi studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att
uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begrdnsas. Om
du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta nagon av de ansvariga for studien (se
nedan). Om du har fragor kring personuppgiftshantering kan du kontakta
dataskyddsombudet. Dataskyddsombud, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 413 45
Goteborg. Telefon 031-343 27 15. E-post:
sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion.se
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Om du ar missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge in
klagomal till Datainspektionen, som ar tillsynsmyndighet.

Undersokningens resultat kan forhoppningsvis ge en 6kad kunskap om dessa fragor.

For dig som deltar kan det bli en stund d& tankarna vacks, vilket kan kdnnas tungt. Kanner du
behov av att fa stod och hjalp i den situationen finns det olika hjalp att fa beroende pa hur det
kanns. Det kan vara genom kontakt med nagon professionell personalinom enheten,
vardcentral eller annan enhet. Vi kan i s& fall hjalpa dig att finna en kontakt.

Allt deltagande ar frivilligt och du har ratt att nar som helst avbryta utan sarskild forklaring. Din
fortsatta vard och omhéandertagande kommer inte att paverkas av om du valjer att delta eller
inte.

Ersattning utgar ej.

Studiens resultat kommer att presenteras genom muntlig och skriftlig redovisning. Om studien
kommer att publiceras ar det inte mojligt att hanfora uppgifterna till en viss person utan det
kommer att beskrivas i allmanna ordalag och en allman beskrivning av deltagare. Daremot
kommer det att finnas med att den utgar fran den utgar fran ett sjukhus i vastra Sverige.

Resultatet av studien kommer att publiceras i internationella vetenskapliga tidskrifter pa ett
sadant satt att enskilda deltagares identiteter inte gar att roja.

Enheten for palliativ utveckling och radgivning pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, ar ansvarig
for studien och for att behandlingen av att uppgifterna férvaras sa att inga obehoriga kan ta del
avdem.

Studien har godkants av Etikprovningsmyndigheten Dnr 2021-00956

Ansvariga for studien och som du kan kontakta om du har fragor ar;

Stina Nyblom

Overlakare, Med Dr

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Hogsbo, Box 301 10

400 43 Goteborg

Tel: XXXXXXXXXX

E-post: XXXXxXxxxxx

Carl Backersten,

Kurator

Sahlgrenska universitetssjukhuset
Hogsbo, Box 301 10

400 43 Goteborg

Tel: XXXXXXXXXX

E-post: XXXXXXXXXX
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v SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET SAHLGRENSKA AKADEMIN

Samtycke till deltagande avseende intervju i forskningsstudie:

”Existentiella fragor inom kommunal och regional hélso- och sjukvard”

Jag har tagit del av informationen och staller mig positiv till att delta i en intervju
och kommer att bli uppringd for att avtala tid. Tid for intervju berdknas till c a 72- 1
timma.

Deltagandet i studien avseende intervju ar helt frivilligt. Du har ratt att nar som
helst avbryta ditt deltagande utan att behéva ange nagot skal.

Om du har fragor kan du kontakta Carl Backersten eller Stina Nyblom,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset som ansvarar for studien.

Namnfortydligande

T e fONNUMIMIET .ceeieiiieieeeee e era e e ns

Carl Backersten Tel: XXXXXXXXXX

Stina Nyblom Tel: XXXXXXXXXX

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Hogsbo Sjukhus Byggnad 1

Box 30110

400 43 Goteborg
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Bilaga 3

Introduktion

Varden idag talar allt oftare om att mota hela manniskan. Inom palliativ vard beskrivs ett
uppdrag att se till, inte bara fysiska aspekter utan dven psykiska, sociala och existentiella.
Ibland pratar man om andliga fragor och behov, vi har valt att anvanda begreppet existentiell.
Det ar det héar sista, den existentiella delen, som vi vill titta ndrmare pa och forsta mer av.

Vad handlar existentiella fragor om?

Vad upplever du att existentiella frdgor handlar om?

Har du existentiella fragor och tankar?

OM jag fragar om andliga fragor och tankar?

Forandrades det av nagonting? Diagnos osv.

| sa fall - &r det nagot som du upplever att du behover stéd i? Pa vilket satt?

Ar det viktigt att tala om detta? — om existentiella frdgor, om den existentiella dimensionen av
vad som hander dig och ditt sammanhang?

Ar den existentiella dimensionen viktig inom varden?

Pratar du med nagon om det? | sa fall med vem?

Kan personal inom varden vara till hjalp i dessa fragor?

| sa fall: Vem och pa vilket satt?

Finns det ndgot annat behov (4n samtal) som du skulle behéva stod med? — som lindrar?

Ar det ndgot annat som har med detta att gora som du skulle vilja tilligga? Nagot viktigt
som vi inte tagit upp?

Ar begreppet ”existentiell” anvédndbart?
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