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För Olav 

 

“I will tell your story if you die 

I will tell your story 

And keep you alive 

The best I can” 

 

“Some die young” av Laleh Pourkarim 
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POPULÄRVETENSKAPLIG SAMMANFATTNING 

Vi kommer alla att beröras av döden förr eller senare, men att prata om frågor kring döende, 

död och livets slutskede kan upplevas som svårt. Att i förväg reflektera över och samtala om 

dessa frågor kan öka beredskapen hos individer och deras närstående inför att senare hantera 

frågor som uppkommer vid livets slut. Inom denna doktorsavhandling har vi utvecklat och 

testat ett sätt att ha tidiga, förberedande samtal inför framtida vård i livets slutskede.  

Tillsammans med olika patient-, anhörig- och pensionärsföreningar har vi översatt och 

anpassat två verktyg som kan stödja dessa slags samtal. Vid intervjuer med mestadels äldre 

personer har vi sedan utforskat vem och vad som kan viktigt för dem i livets slutskede, genom 

öppna samtal såväl som genom att använda verktygen. Vi fann att nätverkskartan EcoMap 

visserligen kunde vara bra för att synliggöra sociala kontakter som annars tas för givna, men 

att användningen av den också innebar svårigheter. Det andra verktyget, DöBra-kortleken, 

innehåller 37 påståenden om sådant som kan vara viktigt i livets slutskede, till exempel att 

vara fri från smärta, att ha ordning på min ekonomi och att ha mina närmaste kring mig. Det 

finns också valfria alternativ där en själv kan formulera något annat som är viktigt. Vi fann 

att DöBra-kortleken kan vara ett hjälpsamt verktyg för att prata om döende, död och framtida 

vård i livets slutskede. Samtalen kan underlättas genom att kortleken erbjuder något konkret 

att göra och de förtryckta påståendena kan stödja reflektion och diskussion kring frågor som 

en annars inte hade tänkt på. 

Vi fann stora skillnader i hur individer resonerar kring det som är viktigt för dem i livets 

slutskede. Därför är det viktigt att rangordningen av DöBra-kortlekens påståenden när det är 

möjligt kombineras med samtal om vad som är viktigt och varför. Det är även bra att ha 

upprepade samtal, då vi såg att prioriteringar kunde ändras över tid. 

I det här forskningsprojektet har vi använt DöBra-kortleken med mestadels äldre personer, 

men eftersom det uppstod en efterfrågan av kortleken har den också blivit tillgänglig för 

allmänheten att köpa. Därför har vi genom ytterligare intervjuer studerat exempel av hur 

DöBra-kortleken har använts utanför forskningsprojektet. Vi fann då att den använts i många 

olika sammanhang, till exempel studiecirklar och språkcaféer men även bland familjer samt 

inom grupper av vårdpersonal. Våra resultat visar att användandet av DöBra-kortleken kunde 

stärka relationer och gjorde att frågor om döende och död lyftes i nya sammanhang. 

Corona-pandemin har kanske gjort att döden kommit oss närmare och att vi blivit mer 

medvetna om vår egen dödlighet. För de som vill, kan DöBra-kortleken underlätta samtal om 

vad som kan vara viktigt i livets slutskede. Dessa samtal kan vara ett sätt att förbereda inför 

att ta beslut om vården i ett senare skede, men även ett sätt att synliggöra de nätverk kring oss 

som kan verka stödjande i livets slutskede och som kan komplettera den formella vården. 

 

 

 



SUMMARY IN ENGLISH 

Introduction: Advance care planning has been described as a process of reflection and 

discussion about values and preferences for future end-of-life care. In Sweden, advance care 

planning is rarely systematically practiced and virtually unheard of among the general public. 

Furthermore, the Swedish context provides no judicial support for appointing proxy decision-

makers or documenting legally binding advance directives. Thus, Sweden presents a context 

for advance care planning which is quite different from that in other countries where advance 

care planning has generally been studied. We therefore conceptualized an approach to 

advance care planning built on three cornerstones, as it involved early initiation of a 

conversation-based intervention targeting mostly older adults in the community.  

Aims: The overarching aim of this thesis was to explore a structured intervention for advance 

care planning conversations about individual values and preferences for future end-of-life 

care among community-dwelling, older adults. 

Methods: The project was planned with inspiration from participatory action research and 

data were mainly derived from qualitative interviews. A first database consists of initial 

interviews with 65 actively volunteering individuals (sub-studies I-III) and follow-up 

interviews with 59 of them 5-12 months later (III). Interviews at both time-points explored 

who and what individuals thought would be important to them at the end-of-life. This was 

explored initially with open questions followed by use of EcoMaps to map individuals’ social 

networks and a Swedish version of the GoWish cards, the DöBra cards, to discuss values and 

preferences for future end-of-life care. The translated and adapted DöBra cards contain 37 

statements about that which may be important at the end-of-life, and wild cards to freely 

formulate any other individual preferences. While discussing their choices, participants were 

encouraged to sort and finally rank their 10 most important card statements. The initial 

process of establishing the intervention, along with data from EcoMaps and card rankings as 

well as participants’ reactions to the tools were described and analyzed in sub-study I. In sub-

study II, participants’ reasoning about their values and preferences were analyzed, inspired by 

interpretive description. In sub-study III, a mixed-methods approach was employed to 

explore if and how participants’ reasoning and card rankings changed over time, using 

descriptive statistics, non-parametric analyses, and longitudinal qualitative analysis. In sub-

study IV we were inspired by Ripple Effects Mapping as we analyzed data from additional 

interviews with 20 individuals who had used or promoted the DöBra cards outside of the 

research study, as they had become available to the general public due to popular demand. 

Starting with three known cases of card use in different settings, i.e. a national interest 

organization for older people, a patient organization, and a formal health care organization, 

we explored three ‘ripples’ of further dissemination and use of the DöBra cards. 

Results: We found an openness to discussing topics of death, dying and future end-of-life 

care among the participants and engagement to promote discussions about these topics in 

other contexts (I, IV). EcoMaps could be valuable for highlighting social networks taken for 



 

 

granted, however participants were not enthusiastic about this exercise and sometimes even 

reluctant (I). In contrast, the DöBra cards were found to be feasible for stimulating both 

advance care planning conversations and more general discussions about death and dying (I, 

IV). Main benefits included offering a means to initiate these potentially difficult 

conversations by having pre-formulated statements to consider, and easing conversations by 

having something to do, rather than just talking (I, IV). Large individual variations between 

participants in card rankings as well as reasoning about card choices were noted, and we also 

found variations in the same individual’s ranking and reasoning over time (II-III). Wild cards 

were used to formulate individual preferences, although these formulations could also change 

over time (I-III). Issues related to assisted dying were common topics for wild cards (I-III). In 

sub-study IV we found use of the DöBra cards in varied community setting, e.g. study circles, 

high schools, book clubs, and in continued education for health care staff. Some resistance 

towards use and promotion of the cards was also noted. Impact of using the cards on an 

individual level included personal development and strengthening of relationships, private as 

well as professional. On a policy level, dissemination and use of the DöBra cards in new 

settings contributed to raising topics of death and dying in new contexts, where they had not 

previously been discussed (IV). 

Conclusions: These findings indicate that the DöBra card deck is a feasible tool for those 

who wish to have conversations about death, dying and future end-of-life care. It should 

however be cautioned that ranking of cards alone is not sufficient to understand individuals’ 

underlying values and motivations for card choices. Thus, the card ranking exercise is when 

possible optimally accompanied by concurrent conversation about end-of-life values and 

preferences. The high degree of individual variation and also complex pattern in changes of 

reasoning and card choices over time found, supports conceptualizing advance care planning 

as a process of repeated conversations.  

  



SAMMANFATTNING 

Bakgrund: Förhandsplanering av vård har beskrivits som en process av att i förväg reflektera 

över och samtala om värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. 

Förhandsplanering av vård har beforskats i stor omfattning främst i de engelskspråkiga 

länderna i världen, som har andra förutsättningar än Sverige. Svenska studier om 

förhandsplanering av vård saknades vid starten av detta projekt. I det här projektet har 

förhandsplanering av vård konceptualiserats som en tidig, proaktiv process av att vid 

upprepade tillfällen reflektera och samtala om värderingar och prioriteringar inför framtida 

vård i livets slutskede. Det övergripande syftet med denna avhandling var att utforska en 

strukturerad intervention för proaktiva samtal om individuella värderingar och prioriteringar 

inför framtida vård i livets slutskede bland huvudsakligen äldre personer utan kända behov av 

vård i livets slutskede, med fokus på dem utanför institutionsvård. 

Metod: Detta projekt har på en övergripande nivå varit inspirerat av deltagande 

aktionsforskning och består av fyra delstudier. Delstudie I-III bygger på data från intervjuer 

vid två tillfällen, med fem till tolv månaders mellanrum. I intervjuerna vid båda tillfällena 

utforskades vem och vad deltagarna trodde skulle vara viktigt för dem i livets slutskede, först 

i en inledande intervjudel med öppna frågor. Därefter följde en intervjudel där verktygen 

EcoMap och DöBra-kortleken användes för att utforska samma frågeställningar. EcoMap är 

en nätverkskarta för att kartlägga sociala nätverk kring en individ. DöBra-kortleken är en 

översatt och anpassad version av de amerikanska GoWish-korten och består av 37 

forskningsbaserade påståenden om sådant som kan vara viktigt i livets slutskede. Det finns 

också valfria alternativ för användaren att fritt formulera andra önskemål som är viktiga för 

hen. Deltagarna uppmanades att sortera och slutligen ranka de 10 viktigaste påståendena, 

samtidigt som de berättade om och motiverade sina kortval.  

Data bestod av transkriberade intervjuer med 65 personer vid det första tillfället och 59 vid 

andra tillfället. I den första delstudien beskrevs den initiala processen med att utveckla 

interventionen och verktygen. Dessutom analyserades data från användningen av verktygen 

och deltagarnas upplevelse av samtalen och verktygen vid första intervjutillfället. I delstudie 

II analyserades intervjudata från första intervjutillfället innehållande deltagarnas resonemang 

kring sina värderingar och prioriteringar inför livets slutskede, med inspiration av tolkande 

beskrivning. I delstudie III kombinerades kvalitativa och kvantitativa analysmetoder för att 

utforska stabilitet i kortval och resonemang mellan de två intervjutillfällena. Vi använde oss 

av beskrivande statistik, icke-parametriska analysmetoder och longitudinell kvalitativ analys. 

För delstudie IV gjordes en ny datainsamling för att utforska hur DöBra-kortleken spridits 

och använts i nya sammanhang efter att den blivit allmänt tillgänglig till följd av stor 

efterfrågan från såväl allmänheten som formella vårdgivare. Spridning och användning av 

DöBra-kortleken utforskades genom intervjuer med 20 personer som använt eller hört talas 

om kortleken i olika sammanhang. Med start i tre kända fall av användning: inom en 

patientförening, en pensionärsförening och ett palliativt vårdteam, utforskades ”ringar på 



 

 

vattnet”-effekter av spridningen och kortlekens samhälleliga genomslagskraft. Intervjudata 

analyserades också med riktad kvalitativ innehållsanalys. 

Resultat: I delstudie I fann vi att DöBra-kortleken fungerade väl för att stimulera samtal om 

värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. Det var stor variation i 

hur deltagarna rangordnade kortpåståenden och formulerade valfria alternativ. EcoMap kunde 

vara hjälpsam för att synliggöra sociala nätverk och användes för att dokumentera relationer 

till familjemedlemmar och vänner, såväl som husdjur, organisationer och formella 

vårdgivare. Även om få deltagare var uttalat kritiska till EcoMap så rönte den heller ingen 

större entusiasm bland deltagarna. I delstudie II fann vi att deltagarnas resonemang delade 

några generella drag som främst framkom under den inledande intervjudelen med öppna 

frågor. Dessa drag innebar till exempel att vilja behålla sin självständighet så länge som 

möjligt och att inte vilja vara en börda för andra. Resonemangen kring val av DöBra-

kortlekens påståenden karaktäriserades av en hög grad av individuell variation. Vi fann att 

olika deltagare kunde resonera på olika sätt om samma kortpåstående och även om likartade 

valfria alternativ, till exempel önskemål om att få aktiv dödshjälp. I delstudie III fann vi att 

över hälften av deltagarna hade 60 eller 70% stabilitet i sina kortval över tid. Denna stabilitet 

var inte relaterad till deltagarnas ålder, kön, utbildningsnivå, förändring i hälsotillstånd, 

tidsintervall mellan intervjuerna eller grad av användning av kortleken mellan intervjuerna. 

Vår kvalitativa analys visade att liknande eller förändrat resonemang vid de två tillfällena inte 

alltid korresponderade med identiska eller förändrade kortval. I delstudie IV fann vi att 

spridningen av DöBra-kortleken till nya sammanhang katalyserades av bland annat 

engagerade individer, presentationer i olika sammanhang, medierapportering och omnämning 

i olika styrdokument. Vi fann att DöBra-kortleken har använts i många olika kontexter, till 

exempel studiecirklar och språkcaféer men även bland familjer samt inom grupper av 

vårdpersonal. DöBra-kortlekens genomslagskraft innefattade bland annat påverkan på 

personlig utveckling och stärkta relationer, såväl privata som professionella. Deltagare 

beskrev hur användningen och spridningen av DöBra-kortleken hade aktualiserat frågor om 

döende och död i nya sammanhang, till exempel inom organisationer som inte tidigare hade 

engagerat sig i dessa frågor. 

Slutsats: Den övergripande slutsatsen för denna avhandling är att proaktiva samtal om 

värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede kan, för dem som vill, 

underlättas och stimuleras genom att använda DöBra-kortleken. Eftersom resonemang kring 

värderingar och prioriteringar inför livets slutskede präglas av stor individuell variation, bör 

rangordningen av DöBra-kortlekens påståenden om möjligt ackompanjeras av samtal om 

individens motiveringar och resonemang kring sina kortval. Kortleken har även stimulerat till 

mer generella samtal angående döende och död och därigenom medfört att dessa frågor har 

kommit upp på agendan i nya kontexter. Detta kan bidra till att stärka förmågan att hantera 

frågor kring döende och död, även utanför den formella hälso- och sjukvården. 
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FÖRKORTNINGAR 

ACP Advance Care Planning: förhandsplanering av vård 

SweACP Projektets namn, står för: ”Advance care planning in 

Sweden” 

T1 Tillfälle för första intervju i det som utgör databas för 

delstudier I-III 

T2 Tillfälle för uppföljande intervju i det som utgör databas för 

delstudier I-III 

 

För tydlighets skull har jag i löpande text beskrivit engelska begrepp i en fotnot, när det inte 

funnits exakt överensstämmande översättningar till svenska.



 

 1 

1 PROLOG 

Det har nog alltid bott en liten forskare i mig, även om jag aldrig har uttalat, eller kanske ens 

insett, det under min uppväxt. När jag tittar tillbaka på min barn- och ungdom ser jag mitt 

forskningsintresse i flera av de aktiviteter jag företog mig i mina yngre år. Under högstadiet 

och gymnasiets PRAO-perioder sökte jag mig till mina släktingar som forskade inom mikro- 

och molekylärbiologi. Av dessa praktikperioder insåg jag dock att jag inte lockades av 

laboratoriearbete. Planerna på forskning lades på hyllan, jag kom fram till att jag hellre ville 

arbeta med människor och bestämde mig för att bli sjuksköterska. Döm om min förvåning 

och lycka när jag under de första dagarna på sjuksköterskeutbildningen vid Göteborgs 

Universitet förstod att även sjuksköterskor kunde forska! Där och då visste jag att det var 

något jag ville göra i framtiden. 

Nästan tio år senare såg jag en utlysning från Umeå universitet av en doktorandtjänst inom 

forskningsprogrammet DöBra. Jag arbetade då som universitetsadjunkt vid 

sjuksköterskeprogrammet vid Luleå tekniska universitet, efter några år av kliniskt arbete som 

sjuksköterska inom främst infektionssjukvård. Jag lockades av doktorandprojektets ansats 

och ansökte. Helt rättvist var det istället Lena, som skulle komma att bli en väldigt kär 

kollega, som blev tilldelad doktorandtjänsten – och jag blev istället tillfrågad om att bli 

forskningsassistent i ett annat projekt inom DöBra, nämligen detta: SweACP1.  

I mars 2015 började jag på deltid arbeta som forskningsassistent i projektet. SweACP var 

planerat av Carol Tishelman och Olav Lindqvist och jag kom in i det i samband med att 

etikansökan blev godkänd och datainsamling kunde börja. Initialt var mina uppgifter att 

genomföra intervjuer för den databas som senare skulle ligga till grund för de tre första 

delstudierna i min avhandling. Efterhand växte min roll i projektet och när jag under våren 

2016 ansökte om att bli doktorand utgick projektdesignen från Carol och Olavs grundidéer 

med intryck av mina erfarenheter från intervjuerna. För att markera min grad av 

självständighet i processen kommer jag att omväxlande skriva jag eller vi, där vi inkluderar 

mig och mina handledare. Om vi även innefattar projektgruppen för SweACP så kommer det 

särskilt specificeras.  

I retrospektiv tror jag att min brist på klinisk erfarenhet från specialiserad palliativ vård har 

varit en fördel i utformningen av projektet och delstudierna, kanske främst utifrån att jag har 

kunnat ta mig an forskningsfrågorna med en hög grad av nyfikenhet, snarare än fastslagna 

idéer om hur frågor kring livets slutskede bör hanteras. Även om jag troligen inte har kunnat 

lämna den fullt ut, så tror jag att detta också inneburit att jag till viss grad har kunnat kliva ut 

ur min sjuksköterskeroll och möta dessa frågor som en del av den allmänhet vi alla utgör, 

vilket också är i linje med folkhälsovetenskapliga perspektiv på vård i livets slutskede, som 

har varit viktiga i utformningen av detta projekt.  

 
1 Projektnamnet SweACP står för Advance care planning in Sweden 



 

2 

Under de sex år som jag har arbetat inom detta projekt har livets upp- och nedgångar drabbat 

mig, precis som de gör oss alla. Inte minst blev min huvudhandledare Olavs plötsliga död i 

odiagnostiserad hjärtåkomma i mars 2018 en påminnelse om att död och sorg drabbar oss 

alla. Som Olav beskrev så fint i tidskriften Palliativ Vård, nr 2, 2017: 

Sorgen är en ofrånkomlig del i våra liv. Döende och död, även hundar och katters död, 

relationer som upphör, för att inte tala om sorgen över en frisk men åldrande kropp som inte 

längre klarar det den tidigare gjort... Vi går alla igenom olika sorger i livet, hela tiden, för 

oss själva eller tillsammans med dem som finns omkring oss – livet är ju nu en gång sådant. 
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2 INTRODUKTION  

I detta avsnitt avser jag att ge en kort bakgrund till de teorier som ligger bakom utformningen 

av SweACP.  

 HÄLSOFRÄMJANDE OCH FOLKHÄLSOVETENSKAPLIGA PERSPEKTIV 
PÅ PALLIATIV VÅRD 

”Döden är en social händelse med en medicinsk komponent, inte en medicinsk händelse med 

en social komponent.”  

Det här citatet av australiensiske sociologen Allan Kellehear, översatt till svenska av mig, har 

för mig som sjuksköterska varit en tydlig ingång till fältet hälsofrämjande palliativ vård2 

genom att det i sin enkelhet så tydligt sätter fingret på att en individs död främst är en 

händelse som berör många människor i den egna kretsen och i samhällsgemenskaper3, där 

den formella hälso- och sjukvården ofta spelar en avgränsad roll i en persons döende. 

Kellehear (1999) myntade begreppet hälsofrämjande palliativ vård kring millennieskiftet, då 

han hade identifierat att det fanns aspekter av palliativ vård som var underdimensionerade, till 

exempel sociala perspektiv. Samtidigt var han också kritisk till att folkhälsovetare ofta 

exkluderade personer med allvarlig sjukdom eller i livets slutskede från hälsofrämjande 

initiativ. Kellehear tyckte sig ha identifierat förbättringspotential inom vård i livets slutskede, 

såsom att ha en mindre negativ framtoning genom att fokusera på hälsa och inte endast 

frånvaro av symtom, medan hälsofrämjande initiativ kunde utvecklas genom att fokusera på 

hälsa och välmående även hos personer med livshotande sjukdom.  

Abel och Kellehear (2016) lyfter den ojämlika fördelningen av vård i livets slutskede, där 

individer med cancerdiagnoser traditionellt sett har haft större tillgång till vård i livets 

slutskede än de med andra livshotande, obotliga diagnoser. Denna ojämlika fördelning av 

vård baserat på diagnos syns även i den svenska kontexten (Lindqvist & Tishelman, 2016). 

Abel och Kellehear (2016) menar vidare att folkhälsovetenskapliga perspektiv på vård i livets 

slutskede kan leda till mer jämlik tillgång till vård i livets slutskede oavsett diagnos. De 

menar även att användandet av dessa perspektiv skulle kunna öka omfång och kvalitet av 

icke-medicinsk vård och omsorg genom att engagera samhällsgemenskaper i vård i livets 

slutskede. I en annan artikel baserad på erfarenheter från tre europeiska länder, diskuteras 

argument för att använda nya folkhälsovetenskapliga perspektiv4 på vård i livets slutskede 

(Sallnow, Tishelman, Lindqvist, Richardson, & Cohen, 2016). De nya perspektiven på 

folkhälsovetenskap växte fram under 70- och 80-talet genom att betona att hälsa kunde 

främjas effektivare genom proaktiv prevention snarare än reaktiv behandling och även genom 

 
2 Engelska: Health-promoting palliative care 
3 I denna avhandling kommer jag använda begreppet samhällsgemenskap som översättning av det engelska 

begreppet ”community”, detta för att markera att jag inte bara åsyftar en geografiskt avgränsad del av ett 

samhälle utan även en känsla av gemenskap eller gemensamma intressen inom en grupp (jfr Lindqvist & 

Tishelman, 2016). 
4 Engelska: new public health 
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att fokusera på livsstilsfaktorer och miljöns betydelse för hälsa (Lalonde, 1974). Dessa idéer 

ledde fram till Ottawa-manifestet för hälsopromotion som kommit att bli en viktig stadga för 

nya folkhälsovetenskapliga perspektiv och som jag kommer att återkomma till 

(Världshälsoorganisationen, 1986). Sallnow och kollegor betonar möjligheten att engagera 

samhällsgemenskaper, till exempel den privata sektorn, frivilligorganisationer eller olika 

religiösa föreningar, i hälsofrämjande initiativ kring livets slutskede. De menar att både 

kapacitet och handlingskraft skulle kunna stärkas genom att utöka samhällsgemenskapers roll 

vid vård i livets slutskede (Sallnow, Tishelman, et al., 2016). En systematisk litteraturöversikt 

av genomslagskraften hos nya folkhälsovetenskapliga initiativ fann att genom 

samhällsgemenskapers engagemang kring vård i livets slutskede kan vårdande nätverk bli fler 

och större. De fann också att engagerade nätverk kan underlätta identifikation av palliativa 

vårdbehov och därmed öka användningen av vård i livets slutskede (Sallnow, Richardson, 

Murray, & Kellehear, 2016). En annan litteraturöversikt lyfte dock vikten av att ta hänsyn till 

möjliga hinder på olika samhällsnivåer när folkhälsoinitiativ kring vård i livets slutskede 

initieras (Seymour, 2018). I en återblick över det senaste decenniets konferenser inom 

hälsofrämjande palliativ vård, framhävs förhandsplanering av vård5 som ett lämpligt område 

där samhällsgemenskaper och formella vårdgivare i livets slutskede kan samarbeta (Noonan, 

Sallnow, & Richardson, 2020). 

En annan teori inom fältet hälsofrämjande palliativ vård som har inspirerat utformningen av 

projektet SweACP är Compassionate communities6. Detta kan förstås som 

samhällsgemenskaper som stöttar individer som lever med livshotande sjukdom, åldrande 

och/eller sorg genom lokalpolitisk styrning, sociala nätverk och handlingar (Wegleitner, 

Heimerl, & Kellehear, 2016). En grundidé inom compassionate communities är att vård och 

omsorg i livets slutskede inte bara är en professionell uppgift, utan även kan inkludera 

stöttande och hälsofrämjande åtgärder riktade till personer som drabbas av åldrande, 

vårdande, döende och sorg, utförda av aktörer i samhällsgemenskaper. Abel och kollegor 

framhäver vikten av att synliggöra och tillvarata de resurser som finns i 

samhällsgemenskaper, genom att stärka nätverk bland familjer, vänner, grannskap, 

arbetsplatser och skolor (se Figur 1) (Abel, 2018; Abel et al., 2013). 

 

 
5 Engelska: Advance care planning, (ACP) 
6 På svenska ungefär omtänksamma samhällsgemenskaper 
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Figur 1. Circles of care (Abel, 2018; Abel et al., 2013). Återges med tillstånd från upphovsman. 

Detta har illustrerats i figuren Circles of care där en person med sjukdom omges av inre och 

yttre nätverk samt samhällsgemenskaper, service-instanser som till exempel vård och 

omsorgssystem och ytterst en politisk nivå. 

Idéer sprungna från hälsofrämjande och nya folkhälsovetenskapliga perspektiv på vård i 

livets slutskede samt compassionate communities har inspirerat utformningen av SweACP, 

som är positionerat utanför hälso- och sjukvårdssystemet och har som övergripande mål att 

synliggöra rollen av aktörer i samhällsgemenskaper som kan komplettera formella vårdgivare 

när det gäller döende, död och sorg. 

 FORSKNINGSPROGRAMMET DÖBRA 

Projektet SweACP är en del av forskningsprogrammet DöBra, vilket startades och leddes av 

Carol Tishelman och Olav Lindqvist fram till Olavs död 2018, varefter Carol har axlat 

ledarskapet för forskningsprogrammet själv. Forskningsprogrammet initierades med Ottawa-

manifestet för hälsopromotion (Världshälsoorganisationen, 1986) som kompass. Manifestets 

grundstenar för hälsopromotion: att skapa stödjande miljöer, stärka samhällsgemenskapers 

aktionsförmåga, utveckla personliga förmågor och att omstrukturera vårdgivare, har varit 

grunden till utformningen av projekten inom DöBra. Utvecklingen av forskningsprogrammet 

var också inspirerat av internationella initiativ kring hälsofrämjande palliativ vård, framförallt 

vid LaTrobe University i Australien genom Carols anställning där 2004–2011.  

DöBra har det övergripande syftet att minska undvikbart lidande i samband med döende, död 

och sorg, samt försöka integrera innovativ, stringent forskning med hållbara 

förändringsprocesser (Lindqvist & Tishelman, 2016). Utifrån detta övergripande syfte och 

med strävan att i olika former arbeta utifrån aktionsforskningsmetoder, finns i dagsläget sex 

fristående projekt, varav SweACP är ett av dem. Två av de andra projekten har nära 

kopplingar till SweACP, då de studerar förberedande samtal om döende och död inom 

äldreomsorg.  

Politik

Serviceinstanser

Samhällsgemenskaper

Yttre nätverk

Inre nätverk

Person 
med 

sjukdom
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3 SYFTE 

Det övergripande syftet med denna doktorsavhandling är att utforska en strukturerad 

intervention för proaktiva samtal om individuella värderingar och prioriteringar inför 

framtida vård i livets slutskede bland huvudsakligen äldre personer utan kända behov av vård 

i livets slutskede, med fokus på dem utanför institutionsvård. 

Specifika syften: 

Att utforska om och hur samtalsverktygen DöBra-kortleken och nätverkskartan EcoMap kan 

användas för att initiera och stimulera samtal om döende, död och framtida vård i livets 

slutskede. (Delstudie I, IV) 

Att utforska äldre personers resonemang kring värderingar och prioriteringar inför framtida 

vård i livets slutskede, samt om och hur de förändras över tid. (Delstudier II, III) 

Att undersöka fördelar, nackdelar, hinder och möjligheter, samt disseminering av 

interventionen och verktygen. (Delstudie I, IV) 

 

Varje delstudies specifika syfte kommer att anges vid sammanfattningen av delstudierna. 
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4 BAKGRUND 

Det här forskningsprojektet har tagit avstamp i det internationellt beforskade och 

implementerade begreppet Advance care planning (ACP), där den svenska MeSH-termen är 

förhandsplanering av vård. Som jag kommer att visa nedan är definitionen av ACP omstridd, 

men i olika former handlar det om att reflektera och planera för framtida vård i livets 

slutskede. I detta avsnitt avser jag ge en bakgrund till det internationella forskningsläget inom 

ACP, genom att beskriva olika definitioner av ACP och strömningar inom forskningsfältet. 

Genom att sedan zooma in på särskilda förutsättningar i den svenska kontexten kommer jag 

att förklara och motivera den ansats till ACP-samtal som kom att användas i forskningen 

inom ramen för denna avhandling. Därefter följer en genomgång av internationell forskning 

relevant för denna ansats. 

 KORT HISTORIK OCH DEFINITIONER 

I en litteraturöversikt över ACP:s historiska ursprung i USA framförs att startpunkten var ett 

förslag om förhandsdirektiv för vård7 framlagt 1967 av the Euthanasia Society of America, 

en förening som drev frågor kring dödshjälp (Sabatino, 2010). Förhandsdirektiv för vård är 

ett juridiskt bindande dokument, formulerat i förväg av en individ med syfte att styra vilka 

medicinska behandlingar individen får, om hen själv inte längre kan förmedla sig. Som jag 

kommer att gå in på mer i detalj i nästa avsnitt, finns ingen juridisk grund för 

förhandsdirektiv för vård i Sverige idag. Litteraturöversikten som publicerades 2010 

beskriver vidare att utvecklingen av ACP i USA sedan dess har gått från att ha fokus på de 

juridiska dokumenten, till att vara mer av en kommunikativ process (Sabatino, 2010). 

Om vi snabbspolar fram till nutid så spelar ursprunget av ACP i USA förmodligen 

fortfarande en roll i den begreppsförvirring och oklarhet kring definitioner av ACP som råder 

idag. De senaste åren har definitioner av ACP tagits fram av ledande forskare inom området 

som speglar dessa motsättningar väl. Genom en Delphi konsensus-process mellan 

internationella forskare inom fältet 2017 togs följande definition fram, vilken också stöds av 

the European Association for Palliative Care:  

The ability to enable individuals to define goals and preferences for future medical 

treatment and care, to discuss these goals and preferences with family and health-care 

providers, and to record and review these preferences if appropriate (Rietjens et al., 

2017):  

En något annorlunda definition togs fram av The International Society of Advance Care 

Planning, bestående av andra forskare inom fältet, som definierade ACP så här 2018: 

A process of communication between individuals and their healthcare agents to 

understand, reflect on, discuss and plan for future healthcare decisions for a time when 

individuals are not able to make their own healthcare decisions. This process can be 

facilitated by a specially trained health professional or can occur as part of routine care 

with the person’s usual health professionals. The ACP process ideally results in the 

 
7 Engelska: Advance directives.  
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designation of a health care proxy, and in the creation of a written plan, commonly 

referred to as an advance directive… Since goals and medical treatment decisions may 

change over time, especially if overall health or if a person’s situation changes, 

planning needs to be reviewed… ACP is therefore ongoing, and is subject to continual 

re-evaluation and possible updating, triggered by key health or life experiences. (The 

International Society of Advance Care Planning, 2018) 

Som synes har dessa definitioner något olika fokus där den andra fokuserar på ACP som 

samtal kring preferenser för medicinsk behandling, involverar professionella med syfte att 

leda till dokumentation av behandlingspreferenser i form av förhandsdirektiv för vård, samt 

att utse en ställföreträdande beslutsfattare8. Den första definitionen nämner dokumentation 

där det är lämpligt och öppnar även upp för att detta kan vara en diskussion också inom 

familjen och inte bara med professionella, samt nämner både medicinska behandlingar och 

övrig vård. Som jag kommer att utveckla framöver så ligger den ansats vi har valt till ACP 

närmare den första definitionen (av Rietjens och kollegor) än den andra, även om ingen av 

dem stämmer helt med den ansats vi har antagit. 

Globalt sett finns även andra definitioner med skiftande perspektiv vad gäller olika delar av 

ACP. Definitioner från Kanada, Nya Zeeland och Storbritannien fokuserar på ACP som en 

process (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2018; Health Quality & Safety 

Commission New Zealand, 2018; NHS National End of Life Care Programme, 2009), medan 

två definitioner från Australien och USA beskriver ACP som en handling i form av att 

dokumentera förhandsdirektiv för vård (Austin Health, 2018; National Hospice and Palliative 

Care Organization, 2017). En del definitioner beskriver syftet med ACP som att planera för 

en situation där en individ har förlorat förmågan att fatta beslut själv (Canadian Hospice 

Palliative Care Association, 2018; Rogne & McCune, 2014), medan en annan ofta nämnd 

aspekt är att utse en ställföreträdande beslutstagare (Austin Health, 2018; National Hospice 

and Palliative Care Organization, 2017). En systematisk litteraturöversikt av 55 vetenskapliga 

ACP-publikationer fann fem övergripande syften med ACP: att respektera patienters 

autonomi, förbättra vårdkvalitet, stärka relationer, förbereda inför livets slutskede samt 

förhindra medicinsk överbehandling (Fleuren, Depla, Janssen, Huisman, & Hertogh, 2020). 

Det finns olika perspektiv även på när ACP ska initieras, med argument för en tidig, 

profylaktisk process före insjuknande i livshotande sjukdom (Howard et al., 2015) till 

perspektivet att påbörja ACP först när en individ redan är i livets slutskede (Thomas, Lobo, & 

Detering, 2018). En del definitioner kopplar ACP till medicinska behandlingar (National 

Hospice and Palliative Care Organization, 2017; Sudore, Lum, et al., 2017), medan andra har 

breddat det till sjukvård eller vård (Austin Health, 2018; Canadian Hospice Palliative Care 

Association, 2018). Thomas, Lobo och Detering (2018) beskriver däremot att ACP-samtal 

kan beröra olika scenarion i ett vidare perspektiv av en individs liv.  

 
8 Engelska: proxy decision-maker. En ställföreträdande beslutsfattare är oftast en närstående, som fattar beslut 

om vård och behandlingar, i det fall en person inte längre kan kommunicera sina önskemål. I vissa länder kan en 

ställföreträdande beslutsfattare officiellt utses genom bindande dokumentation. 
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Sammantaget kan det sägas att trots att försök har gjorts att ta fram definitioner av ACP för 

forskare inom området att enas kring är forskningen kring ACP internationellt sett fortsatt 

spretig. Som flertalet ledarartiklar och svar till dessa de senaste åren visar är diskussionen om 

hur ACP bör definieras och genomföras i högsta grad ännu levande (Bradshaw et al., 2021; 

Heyland, 2020; Hopkins et al., 2020; Morrison, 2020; Tishelman, Eneslätt, Menkin, & Van 

Den Block, 2021).  

4.1.1 Värderingar och preferenser 

Värderingar och preferenser är vanligt använda begrepp inom den internationella ACP-

litteraturen och även förekommande i denna avhandling. Sammantaget tycks värderingar 

användas inom ACP-forskning för att uttrycka mer allmänna önskemål och idéer om vad som 

är viktigt hos en individ, medan preferenser ofta rör specifika ställningstaganden, till exempel 

om särskilda medicinska behandlingar. Flera studier framhåller nyttan med att diskutera en 

individs värderingar framför specifika preferenser, med argument såsom att värderingar 

skulle vara mer stabila över tid och att grundläggande värderingar sedan kan diskuteras för att 

ta informerade beslut om specifika medicinska behandlingar (Farber & Farber, 2014). Bilden 

av värderingars stabilitet har dock nyanserats av andra, där en studie visade att vissa 

omvälvande livshändelser, såsom att ta beslut om en annan individs vård i livets slutskede, 

kunde förändra en individs värderingar inför livets slutskede (Karel, Moye, Bank, & Azar, 

2007). 

En studie med patienter i öppenvård visade att de föredrog att diskutera allmänna värderingar 

och målsättningar med vården, snarare än att dokumentera specifika medicinska preferenser 

(Hawkins, Ditto, Danks, & Smucker, 2005). I Rietjens och kollegors utökade konsensus-

baserade definition av ACP beskrivs värderingar och livsmål som uttryck för en individs 

livsfilosofi och därmed lika viktiga att diskutera som specifika medicinska behandlingar         

(Rietjens et al., 2017). Relationen mellan värderingar och religiösa trosuppfattningar har 

undersökts och diskuterats i flera studier, till exempel hur religiös tillhörighet och värderingar 

påverkar preferenser för vård i livets slutskede (Ohr, Jeong, & Saul, 2017) och hur religiösa 

värderingar påverkar ställföreträdande beslutsfattares ställningstaganden (Torke et al., 2020). 

 DEN SVENSKA KONTEXTEN 

I Sverige finns ACP formulerat som planering för framtiden kort beskrivet i Nationella 

vårdprogrammet för palliativ vård i livets slutskede, med fokus på dokumentation av 

förhandsdirektiv för vård (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). Det betonas i 

vårdprogrammet att det saknas juridiskt stöd för förhandsdirektiv för vård i Sverige samt att 

beslut om att inleda till exempel hjärt- och lungräddning är ett medicinskt beslut som inte ska 

fattas utifrån individens eller de närståendes önskemål. 

Oss veterligen fanns vid starten av SweACP inga svenska forskningsprojekt där ACP 

systematiskt hade implementerats eller praktiserats. Sedan dess har ”Kronobergsmodellen – 

samtal vid allvarlig sjukdom” införts i Region Kronoberg, där strukturerade samtal om 

individers mål och prioriteringar leds av specialistläkare. Studier pågår där, men ännu finns 
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inga vetenskapliga publikationer (S. Andersson, personlig kommunikation, 2 mars 2021). I 

Västernorrland har en rutin för ACP antagits, där främst sjuksköterskor föreslås initiera 

samtal med individer inom särskilda boenden (Region Västernorrland, 2019). Inte heller från 

detta projekt finns ännu några forskningsstudier publicerade. I ett samarbete mellan 

forskningsprogrammet DöBra och Stockholms stads äldreförvaltning drivs två projekt. Ett 

har som syfte att studera personalens kompetens för samtal om värderingar och prioriteringar 

för vård i livets slutskede inom äldreomsorg, samt användbarheten av DöBra-kortleken som 

verktyg för dessa samtal (Johansson, Tishelman, Cohen, Eriksson, & Goliath, 2021). Det 

andra kommer att undersöka om proaktiva samtal om värderingar och prioriteringar kan bidra 

till en mer personcentrerad vård i livets slutskede på särskilda boenden (Å. Olsson, personlig 

kommunikation, 24 mars 2021). Förutom ovan nämnda projekt finns enstaka svenska studier 

publicerade de senaste åren som studerat samtal snarlika ACP-samtal, utan att benämna det 

som ACP (Alftberg et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020; Möller et al., 2020). 

4.2.1 Juridiska aspekter 

I Sverige finns idag inte lagstiftat stöd för några av de delarna av ACP som har kommit i 

fokus inom ACP-program i andra länder, till exempel att utse en ställföreträdande 

beslutsfattare eller att dokumentera bindande beslut i förhandsdirektiv för vård. År 2004 kom 

slutbetänkandet från Utredningen om förmyndare, gode män och förvaltare, där en 

lagförändring föreslogs för att kunna utse ställföreträdande beslutsfattare för situationer när 

en person inte har förmåga att själv fatta beslut, även gällande vård. År 2012 formulerades det 

i ett kommittédirektiv (2012:72) från riksdagen att en ny utredning om regleringsstöd kring 

vem som kan ta beslut i beslutsoförmögna personers ställe skulle ske, men någon lag har ej 

tillkommit. Patientlagen som kom 2014 (SFS 2014:821) anger att patienten ska medverka och 

vara delaktig i beslut kring sin vård, men innehåller inga formuleringar om vad som händer 

när en individ inte kan förmedla sina önskemål kring beslut. Utredningen om förmyndare, 

gode män och förvaltare föreslog vidare även en lagförändring som skulle göra det möjligt att 

formulera framtidsfullmakter, något som starkt stöddes av ett yttrande kring utredningen från 

Statens medicinsk-etiska råd (2005). År 2017 kom en ny lag som ger juridiskt stöd till 

framtidsfullmakter (SFS 2017:310). Den innefattar dock inte beslut kring vård och tandvård. 

4.2.2 Brytpunktssamtal 

Utöver de juridiska förutsättningarna i den svenska kontexten, kan det faktum att ACP inte 

har fått det genomslag i Sverige som det fått i andra länder kanske till viss del förklaras av det 

fokus som har funnits och finns kring brytpunktssamtal. I det nationella vårdprogrammet för 

palliativ vård i livets slutskede beskrivs brytpunktssamtal som något som sker mellan 

patienten och en läkare, ansvarig eller tjänstgörande, när beslut tas att övergå till palliativ 

vård i livets slutskede (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). Det lyfts också fram 

som viktigt att engagera närstående i dessa samtal om patientens behov och önskemål kring 

den fortsatta vården utifrån hens tillstånd, samt ligga ”steget före” genom att vårdpersonal 

bjuder in till liknande informerande samtal “så snart det visar sig att sjukdomen börjar ta 
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överhand” (ibid, s.32). Socialstyrelsen anger brytpunktssamtal som en kvalitetsindikator för 

god palliativ vård i livets slutskede (Socialstyrelsen, 2013). 

Data från Svenska palliativregistret för året 2019 visar en relativt stor spridning av andelen 

dokumenterade brytpunktssamtal, med variation mellan olika regioner såväl som mellan olika 

vårdformer (Ledningsgruppen för Svenska palliativregistret, 2020). Inom specialiserad 

palliativ vård (antingen inneliggande eller hemsjukvård) genomfördes brytpunktssamtal i 85–

100% av fallen, medan det inom övrig sjukhusvård genomfördes i 50–76% av fallen. 

Kommunal vård låg däremellan med dokumenterade brytpunktssamtal innan 64–85% av 

dödsfallen. Siffrorna för år 2018 var likartade, med något större spann som börjar från lägre 

nivåer inom alla ovan givna vårdformer (Ledningsgruppen för Svenska palliativregistret, 

2019). Eftersom frågorna i registret gjordes om 2018 är det inte givande att jämföra data 

kring brytpunktssamtal från tidigare år än så. En studie har visat att andelen genomförda 

brytpunktssamtal vid covid-19-relaterade dödsfall var något lägre jämfört med dödsfall under 

2019 (Strang, Bergström, Martinsson, & Lundström, 2020).  

Gunilla Lundquist har skrivit en licenciatavhandling om brytpunkssamtal (Lundquist, 2013), 

där hon i första delstudien hämtade data från Svenska Palliativregistret och jämförde vården i 

livets slutskede för personer som hade haft ett dokumenterat brytpunktssamtal med de som 

inte hade haft det (Lundquist, Rasmussen, & Axelsson, 2011). Resultaten visade att i de fall 

brytpunktssamtal hade skett med patienten hade närstående i högre grad informerats om att 

personen var i livets slutskede samt oftare erbjudits efterlevandesamtal. Dessutom hade 

vårdpersonal i dessa fall oftare kännedom om personens önskemål kring plats att dö på. I den 

opublicerade andra delstudien fann författarna genom journalgranskning från tre palliativa 

enheter att brytpunktssamtalen ofta skedde sent i förloppet, med en median om fyra dagar 

innan döden inträffade (Lundquist, 2018; Lundquist, Lindqvist, & Axelsson, n.d). Baserat på 

sin avhandling föreslår Lundquist att brytpunktssamtal bör vara en serie av samtal snarare än 

ett enstaka, samt att system för informationsöverföring mellan vårdgivare bör förbättras 

(Lundquist, 2018).  

 ANSATS TILL FÖRHANDSPLANERING AV VÅRD I DETTA PROJEKT 

Den ansats som har antagits till ACP i detta projekt bygger på tre hörnstenar då den kan 

beskrivas som 1) fokuserad på tidig initiering, 2) samtalsinriktad snarare än 

dokumentationsinriktad och 3) med sin bas i samhället snarare än inom hälso- och 

sjukvårdssystemet. Den är delvis baserad på det jag skrivit om i tidigare avsnitt, det vill säga 

det internationella forskningsläget och särskilda förutsättningar i den svenska kontexten. 

Ansatsen influerades också av en rapport från The Economist, Quality of Death Index 2015, 

där Sverige hade en låg andel av samhällsengagemang i frågor kring livets slut och även 

relativt låg medvetenhet om dessa frågor bland allmänheten (Line, 2015). Även en 

enkätundersökning bland vuxna svenskar genomfört inom forskningsprogrammet DöBra har 

visat på en låg medvetenhet kring palliativ vård där hinder för medvetenhet förklarades av 

rädsla, tabun och skam (Westerlund et al., 2018). Vidare visade en rapport från Vårdanalys 

att i jämförelse med tio andra länder hade Sverige svaga resultat vad gäller att diskutera och 
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planera vilken vård personer vill eller inte vill få vid svår sjukdom eller i livets slutskede 

(Myndigheten för vård- och omsorgsanalys, 2017).  

I SweACP har vi valt en ansats till ACP som innebär att initiera samtal i ett tidigt skede, för 

att vara proaktiv snarare än reaktiv och för att stimulera till reflektion inför livets slutskede 

innan döden är (veterligen) nära förestående. I det senaste dödsorsaksregistret som finns 

publicerat på Socialstyrelsens hemsida från 2017 anges att de vanligaste dödsorsakerna 

kardiovaskulära sjukdomar och tumörsjukdomar stod för 34 respektive 26% av dödfallen. 

Vidare kommenteras det att dödstalen i hjärt- och kärlsjukdomar har minskat kraftigt de 

senaste cirka 30 åren, främst kopplat till att antalet inträffade hjärtinfarkter nästan har 

halverats de senaste 30 åren samtidigt som överlevnaden av hjärtinfarkter har ökat 

(Socialstyrelsen, 2018). Denna utveckling talar för att alltfler dör en ”långsam” död, där det 

finns tid och möjlighet att överväga sitt eget döende i förväg, samt prata om sina värderingar 

och prioriteringar inför livets slutskede med andra. Att vi inte vet när och av vad vi kommer 

att dö, är ytterligare skäl att börja reflektera och samtala om värderingar och prioriteringar 

inför livets slutskede i ett tidigare skede än när döden är nära förestående, en ansats 

förespråkad även av andra (Howard et al., 2015; Rietjens, Korfage, & Taubert, 2021; Sudore 

& Fried, 2010). Tidiga, proaktiva samtal kan, snarare än att syfta till att ta bindande 

medicinska beslut i förväg, ge kunskap om en individs värderingar och prioriteringar för att 

bästa möjliga beslut ska kunna fattas när det senare gäller vård i livets slutskede (Sudore & 

Fried, 2010). Kanske kan det också upplevas som mindre känsligt att samtala om döende och 

död när en inte står precis inför det.  

Vidare har vi fokuserat på en individs hela livssituation och inte endast preferenser för 

specifika medicinska behandlingar. Eftersom de svenska förutsättningarna inte ger juridisk 

grund för bindande dokumentation i form av förhandsdirektiv för vård och att internationell 

forskning till viss del också ifrågasätter nyttan med dem (Meeussen, Van der Block, & 

Deliens, 2011), har vi fokuserat på att starta en process av reflektion och samtal, snarare än 

dokumentation av preferenser. Detta också för att, utöver att förbereda enskilda individer och 

deras närstående, väcka engagemang för frågor kring livets slut bland allmänheten, i linje 

med idéer inom hälsofrämjande palliativ vård. 

 LITTERATURÖVERSIKT 

En översikt över systematiska litteraturöversikter om ACP visar tydligt svårigheten i att 

sammanställa forskning om ACP, eftersom det konceptualiseras på så varierade sätt i olika 

studier (Jimenez et al., 2018). I detta avsnitt avser jag därför att ge en översikt över 

internationell forskning som är relevant för den ansats till ACP som har använts i detta 

projekt, det vill säga forskning som är inriktad främst på tidiga, samhällsbaserade och 

samtalsinriktade ACP-interventioner och initiativ.  

4.4.1 Tidiga samtal om livets slutskede bland äldre personer 

En metasyntes av 46 kvalitativa studier från huvudsakligen engelskspråkiga länder kring 

äldre personers upplevelser av och perspektiv på ACP visade på stora variationer (Ke, Huang, 
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Hu, O'Connor, & Lee, 2017). Studiers fynd om äldre personer som inte ville prata om döende 

och död tillskrevs ofta kulturella tabun eller att inte vilja göra någon (en själv eller andra) 

upprörd. Det fanns också studier som beskrev att äldre personer inte såg några hinder till att 

prata om dessa frågor och helst då med sina närstående. Metasyntesen visade även varierade 

perspektiv gällande när äldre personer skulle vilja engagera sig i ACP-samtal, från att vilja ha 

tidiga samtal till att vilja initiera ACP när ens hälsa försämrades. ACP upplevdes av de äldre 

personerna som ett sätt att uppleva kontroll över sin framtida livssituation och att undvika 

risker för konflikter inom familjen genom att göra ens preferenser kända. Åsikter om att ACP 

inte var verklighetsförankrat förekom också, vilka motiverades av att ingen kan garantera att 

ens preferenser kommer att uppfyllas (Ke et al., 2017). 

En kanadensisk studie undersökte genom workshops i olika samhällsgemenskaper vad vuxna 

personer av varierande åldrar ansåg om att förbereda sig inför livets slutskede (Banner et al., 

2019). De rapporterar om att deltagarna såg positiva saker med att förberedelse, främst för att 

lätta börda från sina närstående genom att deras värderingar och prioriteringar inför livets 

slutskede var kända, samt genom att ha ordning på ekonomiska och juridiska frågor. Trots att 

många såg det som viktigt, var det få som hade diskuterat ACP med formella vårdgivare utan 

litade till samtal med sina närstående (Banner et al., 2019). Liknande fynd presenteras i en 

översiktsartikel av 12 amerikanska studier, där ACP sågs som viktigt av majoriteten av 

studiernas deltagare, men få hade tagit aktiv del i ACP (Grant, Back, & Dettmar, 2020). Den 

kanadensiska studien visade också att hinder till att planera för livets slutskede inkluderade 

brist på kunskap om hur en ska gå tillväga, samt brist på resurser och hjälpmedel för att 

underlätta planering (Banner et al., 2019). En studie med äldre personer i Danmark visade en 

öppenhet inför att prata om livets slutskede, samt att deltagarna ville vara parter i 

beslutsfattande om vård i livets slutskede genom att göra sina preferenser kända till 

närstående såväl som formella vårdgivare. De önskade också att kunna dokumentera sina 

preferenser för framtida vård på ett sätt så att de skulle vara åtkomliga av vårdgivare inom 

olika organisationer (Hanson, Brabrand, Lassen, Ryg, & Nielsen, 2019). 

En australiensisk studie undersökte attityder till och medvetenhet om ACP hos 15 äldre 

personer boende i egna hem och 27 av deras familjemedlemmar/informella vårdare. 

Resultaten visade att deltagarna främst förknippade ACP med att utse en ställföreträdande 

beslutsfattare, vilket är möjligt i den australiensiska juridiska kontexten och något som 

förespråkas av ett nationellt ACP-initiativ (Austin Health, 2018). Attityden till dokumentation 

av preferenser varierade, där den sågs både som en trygghet men också som en alltför 

komplicerad och formell process. Det beskrev också en oro inför att i förväg ta bindande 

beslut utan att veta hur en framtida situation skulle se ut (Michael, O'Callaghan, & Sayers, 

2017). 

Sammanfattningsvis kan det sägas att resultaten från studierna redovisade ovan beskriver 

både att många äldre personer verkar vara öppna och villiga att prata om döende och död men 

också det motsatta. Positiva följder med att prata om dessa ämnen har beskrivits som 

upplevelser av att ha kontroll samt att lätta börda från andra genom att förmedla sina 
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värderingar och prioriteringar inför livets slutskede. Det rapporteras dock också om oro bland 

äldre personer för att göra andra upprörda genom att samtala om dessa ämnen. 

4.4.2 Samhällsbaserade interventioner 

Ett flertal studier har undersökt hur olika informationsinitiativ i samhället kan påverka 

individers inställning till och engagemang i ACP. En studie från England beskriver att 

deltagande i serier av presentationer och workshops i samhällen hade en positiv effekt på 

deltagarnas engagemang i ACP tre månader efter interventionen, främst genom att deltagarna 

hade haft ACP-samtal med sina närstående (Abba, Lloyd-Williams, & Horton, 2019). En 

engelsk pilotstudie av en annan, kortare informationsintervention på bara en timme visade 

positiva resultat i det att en stor andel av deltagarna hade haft ACP-samtal med sina 

närstående en månad efter interventionen och en mindre andel hade också formulerat 

förhandsdirektiv för vård (Costello, Hinderer, Lee, & Chike-Udegha, 2015). En studie av hur 

en kort informationsintervention om ACP i USA kunde påverka deltagarnas beteende 

relaterat till ACP visade signifikanta skillnader i ökning av samtal med närstående och att 

ange en ställföreträdande beslutsfattare (Carney et al., 2020). En kanadensisk studie med 

äldre personer och deras ställföreträdare visade att en utbildningsintervention om ACP gjorde 

att fler av de äldre dokumenterade sina preferenser, men gjorde inte att de ställföreträdande 

beslutsfattarna bättre kunde förutspå den äldre personens preferenser (Bravo et al., 2016). En 

annan kanadensisk studie utvärderade ett initiativ med informationsmöten om ACP bland 

allmänheten. Resultaten visade att egenreflektion, samtal med närstående och även formella 

vårdgivare angående livets slutskede hade ökat bland deltagarna 4–6 veckor efter 

informationstillfället (Carter et al., 2018).  

De senaste åren verkar samhällsbaserade interventioner ha haft ett ökat fokus på lekmanna9-

ledd ACP. En metasyntes av studier kring lekmanna-ledd ACP visar att forskningen dittills 

hade fokuserat mycket på lekmännens upplevelser av att leda ACP-samtal, vilka 

sammanfattades som att leda ACP var utmanande men även givande. Det föreslås baserat på 

metasyntesen att fortsatta studier bör fokusera mer på upplevelser beskrivna av patienten/den 

äldre personen som ACP-samtalet gäller (Somes et al., 2018). En nylig amerikansk studie 

visade att lekmanna-ledd ACP kan vara effektivt sätt att nå ut med ACP-program i 

glesbygdsområden (Fink et al., 2020) 

4.4.3 Verktyg för samtalsinriktade interventioner 

Många av de samtalsinriktade interventioner som finns beskrivna i litteraturen fokuserar på 

olika sorters verktyg för att främja samtal. En stor del av dem är utformade som samtalsstöd 

för att stötta vårdpersonal till att kunna ha ACP-samtal med patienter. I det här avsnittet 

kommer jag dock att fokusera på att beskriva några olika initiativ och verktyg som riktar sig 

till gemene man och inte förutsätter medverkan av hälso- och sjukvårdspersonal. Eftersom 

det finns en uppsjö av olika verktyg och initiativ, särskilt i de engelskspråkiga länderna, syftar 

 
9 Engelska: Lay person 
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denna genomgång inte till att vara heltäckande, utan snarare till att visa på bredden av 

initiativ och verktyg. 

Olika initiativ för att främja samtal om döende, död och sorg inkluderar koncepten death over 

dinner där privatpersoner uppmanas att bjuda in vänner och familj för att prata om 

dödsrelaterade ämnen under en middag (Lambert South & Elton, 2017; Lambert South, 

Elton, & Lietzenmayer, 2020; Mroz, Bluck, & Smith, 2020) och death cafés där allmänheten 

bjuds in till att samtala om döende och död under café-liknande former (Miles & Corr, 2017; 

Nelson, 2017; Richards, Koksvik, Gerson, & Clark, 2020). Liknande caféer har även 

forskningsprogrammet DöBra anordnat vid några tillfällen under namnet DöBra-café. Dessa 

slags initiativ syftar till att främja samtal om döende och död i allmänhet, men har inte som 

uttalat mål att individer ska engagera sig i samtal om sina värderingar och prioriteringar inför 

livets slutskede. 

Ett liknande koncept som de nämnda ovan, men med mer fokus på ACP-samtal är ”The 

conversation starter kit” som finns tillgängligt online och innehåller andra personers 

upplevelser av att ha ACP-samtal, samt tips för att underlätta samtal och dokumentation av 

preferenser, med fokus på den amerikanska kontexten (Carroll & Frei, 2016). Det finns i de 

engelskspråkiga länderna en stor mängd hemsidor publicerade av olika hälso-och 

sjukvårdsinstanser som stöttar individer till reflektion och samtal kring ACP. Webbsidan 

PREPARE är ett exempel. Den har utvecklats av en forskargrupp i Kalifornien och är därav 

också anpassad till förutsättningarna i det amerikanska samhället (Howard et al., 2020; 

Sudore, Boscardin, et al., 2017; Sudore et al., 2018). Hemsidan innehåller en stegvis guide för 

att förbereda personer inför ett kommande ACP-samtal med hälso- och sjukvårdspersonal. 

Hemsidan PREPARE finns också med i en verktygslåda för ACP som använts bland äldre 

hemmaboende personer, där resultaten visade att användning av verktygslådan ökade de äldre 

personernas beredskap för att delta i ACP-samtal (Nouri et al., 2020). En systematisk 

litteraturöversikt har utvärderat användbarheten och effektiviteten av 11 webbaserade ACP-

program, 10 från USA och ett från Irland (van der Smissen et al., 2020). Resultaten visade att 

ACP-programmen uppfattades som enkla att använda och att de ökade både kunskap och 

medvetenhet om ACP.  Några av studierna i översikten visade också att ACP-programmen 

kunde öka kommunikation om ACP med närstående och professionella, samt dokumentation 

av förhandsdirektiv för vård (van der Smissen et al., 2020). 

Från Storbritannien och Island rapporteras om olika sorters broschyrer och formulär som har 

utvecklats för att stimulera ACP-samtal, med formell och juridisk information om ACP-

processen men även sektioner som stödjer reflektion och dokumentation av värderingar och 

prioriteringar (Clarke & Seymour, 2010; Olafsdottir, Jonsdottir, Fridriksdottir, Sigurdardottir, 

& Haraldsdottir, 2018). 

Kortspel har också använts för att stimulera reflektion och samtal kring ACP. Kortleken 

Hello10 utvecklades för att stimulera samtal om döende, död och livets slutskede och 

 
10 Hette tidigare My Gift of Grace 
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innehåller 47 kort med varierande frågor om till exempel ställningstagande till medicinsk 

behandling i livets slutskede till detaljplanering av begravning. Spelare skriver svar på 

kortens frågor och diskuterar sina svar med andra. Det finns även marker som kan delas ut till 

särskilt bra svar. Hello finns även i en kortversion, anpassad för videosamtal och framtagen 

under covid-19 pandemin. Användning av kortleken Hello har beforskats bland allmänheten 

och läkarstudenter och funnits vara ett bra hjälpmedel för att stimulera samtal (Van Scoy et 

al., 2016; Van Scoy, Green, & Volpe, 2019; Van Scoy et al., 2016; Van Scoy, Reading, Scott, 

Green, & Levi, 2016). I en studie med 70 vuxna där deltagarna använde Hello med andra, 

visade att 78% av deltagarna efteråt hade utfört någon aktivitet relaterad till ACP, till 

exempel att diskutera livets slutskede med andra eller att utse en ställföreträdande 

beslutsfattare (Van Scoy et al., 2016). 

De verktyg som har använts i detta projekt beskrivs vidare i avsnitt 6.4.
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5 MOTIV FÖR AVHANDLINGEN 

Det finns omfattande forskning kring ACP globalt, särskilt från den engelskspråkiga delen av 

världen. Färre studier har fokus på tidiga initiativ till ACP med personer som inte är svårt 

sjuka eller i livets slutskede, liknande ansatsen antagen i detta projekt. Det finns få studier om 

ACP-processer utanför hälso- och sjukvården och där ACP-samtal inte leds av professionella. 

De studier som finns kommer från länder med andra förutsättningar för ACP än vad som 

finns i den svenska kontexten, till exempel i form av juridiska förutsättningar, kännedom om 

ACP bland allmänheten eller systematisk implementering inom hälso- och sjukvården. I 

Sverige fanns vid starten av detta projekt, oss veterligen, inga andra systematiska studier av 

ACP eller liknande ansatser som den antagen i detta projekt. Den svenska kontexten som 

saknar stöd för juridiskt bindande dokumentation av förhandsdirektiv för vård och 

ställföreträdande beslutsfattare gör det särskilt angeläget att studera om vår ansats till ACP 

kan vara lämplig här.  

Vidare bidrar denna avhandling med att beskriva hur innovativa verktyg för proaktiva samtal 

inför livets slutskede har utvecklats tillsammans med aktörer från samhällsgemenskaper 

genom en process inspirerad av deltagande aktionsforskning, samt hur dessa verktyg har 

fungerat för att stimulera proaktiva samtal inför livets slutskede och sedan använts vidare 

utanför forskningsprojektet.  

Eftersom det har funnits en övervikt av ACP-studier, främst från de engelskspråkiga 

länderna, som fokuserar på ACP i form av dokumentation av preferenser, finns också behov 

av studier kring samtalsbaserade initiativ till ACP som även tydliggör resonemangsprocessen 

inom ACP-samtal. Det är därför av vikt att öka kunskap även kring hur uttryckta preferenser 

motiveras och förhandlas fram, samt om och hur detta utvecklas över tid. 
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6 DESIGN OCH METOD 

 DELTAGANDE OCH AKTION I DETTA FORSKNINGSPROJEKT 

I detta avsnitt avser jag att kort redogöra för definitioner av aktionsforskning och deltagande 

aktionsforskning och avsluta med en argumentation för varför dessa designer ansågs vara 

lämpliga inspirationskällor vid utformningen av SweACP.  

Bradbury (2015) definierar aktionsforskning som studier som strävar efter att med 

demokratiska och deltagande utgångspunkter skapa ny kunskap genom att kombinera aktion 

och reflektion samt teori och praktik. En viktig utgångspunkt är därför att bedriva forskning 

tillsammans med istället för om eller på människor. Detta ställningstagande till att involvera 

de människor som berörs i olika hälsofrämjande initiativ återfinns även i Ottawa-manifestet 

(Världshälsoorganisationen, 1986) som utgjorde grund för forskningsprogrammet DöBra och 

därigenom även SweACP. Bradbury betonar vidare vikten av att vilja förändra och förbättra 

genom aktion. Hon lyfter att viktiga grundstenar är samarbete och deltagande, genom att 

tillsammans med samhällsaktörer definiera problem, formulera forskningsfrågor, planera och 

genomföra forskningsprojekt, samt tolka och sprida resultat av forskningen.  

McIntyre (2008) definierar deltagande aktionsforskningsprojekt som kollektiva engagemang 

för att utforska problem, genom kollektiv aktion som leder till en lösning eller förbättring av 

problemet för de människor som det berör. McIntyre framhäver också vikten av reflektion, 

såväl enskild som kollektiv, för att få klarhet om problemet som adresseras och även vikten 

av samverkan mellan forskarna och deltagarna i planering, genomförande och spridning av 

forskningen. 

Bradbury (2015) menar att aktionsforskning är lämpligt för att angripa komplexa, ickelinjära 

problem som spänner över olika professionella, vetenskapliga och/eller samhälleliga fält, så 

kallade wicked problems. Det är inte svårt att argumentera för att döende och död tillhör 

kategorin wicked problems, eftersom frågor relaterade till dessa ämnen spänner över flera 

samhällsinstanser. Det kan bland annat handla om olika hälso- och sjukvårdsinstanser som är 

involverade i vården av döende personer, olika myndighetsorganisationer som arbetar med 

frågorna, begravningsbyråer, media som rapporterar kring olika slags döende och död, till oss 

som enskilda individer som drabbas av döende och död på olika sätt. Aktionsforskning och 

deltagande aktionsforskning var inspirationskällor vid planeringen av SweACP, just för att 

kunna arbeta tillsammans med några av de samhälleliga instanser och individer som berörs av 

frågor om döende och död, i en strävan efter att bedriva forskning som är relevant och 

efterfrågad av dem som den berör.  

 PROJEKTGRUPPEN SWEACP 

En del i att tillämpa principer från aktionsforskning och deltagande aktionsforskning i 

SweACP var bildandet av en projektgrupp, med representanter för vad som ansågs vara 

lämpliga organisationer med tanke på den målgrupp som forskningsstudierna skulle komma 

att avse. Projektgruppen som initierades 2012 av Carol Tishelman och Olav Lindqvist bestod 
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ursprungligen av en representant var från följande organisationer: Anhörigfonden, 

Demensförbundet, Hjärntumörföreningen, Lungcancerförbundet Stödet, Nätverket mot 

cancer, Pensionärernas riksorganisation (PRO) och SPF Seniorerna, samt en etnolog verksam 

vid Nordiska muséet. Gruppens sammansättning har under dessa nio år genomgått några 

mindre förändringar då två organisations-representanter har utgått av anledningar externa till 

projektgruppens arbete. Representanter har även på eget initiativ ersatts av andra 

representanter från organisationen i fråga, till exempel efter förändringar i representanternas 

mandat eller arbetsuppgifter inom sina respektive organisationer. Jag anslöt till gruppen när 

jag anställdes i projektet 2015 och senare även Therese Johansson 2016, när hon började 

arbeta som forskningsassistent i SweACP. När Therese och Ida Goliath utvecklade ett projekt 

där DöBra-kortleken skulle användas inom äldreomsorg, kom även Ida att delta i 

projektgruppen.  

Projektgruppen arbetade initialt tillsammans med att översätta och anpassa de verktyg som 

beskrivs nedan. Därefter var representanterna för de medverkande organisationerna viktiga 

samarbetspartners i rekryteringen av deltagare till intervjuer, vilket var ungefär vid den 

tidpunkt då jag anslöt till gruppen. Efter denna inledande, operativt orienterade, fas för 

projektgruppen har arbetet övergått till att i större utsträckning diskutera och reflektera över 

studiernas upplägg samt sedermera även studiernas resultat vid regelbundna träffar cirka 3–4 

gånger per år.  

Projektgruppen har vid några tillfällen under årens lopp skrivit populärvetenskapliga 

rapporter om projektets fortskridande som har publicerats i organisationernas 

medlemstidningar och nyhetsbrev. Vi har även tillsammans genomfört presentationer av 

projektet, till exempel vid en så kallad DöBra-dag för allmänheten vid Nordiska museet 

2017, vilken fokuserade på de metoder för deltagande aktionsforskning och samarbete mellan 

aktörer i samhällsgemenskaper och forskare som görs inom de olika projekten i DöBra. 

Representanterna och forskarna har också, tillsammans och separat, presenterat projektet 

inom de olika organisationerna vid flertalet informella och formella tillfällen.  

 SWEACP-INTERVENTIONEN 

Den samtalsbaserade SweACP-interventionen som har utvecklats och testats i detta projekt 

var initialt inspirerad bland annat av ett projekt i Australien, ”entrust-u”, där en innovativ 

intervention för ACP utvecklades och testades bland äldre personer i glesbygd (Street, 

Blackford, Threlkeld, Bidstrup, & Downing, 2011). I entrust-u kombinerades skapandet av en 

livshistoria med ACP genom tre komponenter. Se i Figur 2 hur entrust-u-processen har 

anpassats i SweACP. 

Eftersom utvärderingen av entrust-u visade att skapandet av en livshistoria inte helt fyllde sitt 

syfte samt var för tidskrävande (Street et al., 2011), gjordes ställningstagandet att i SweACP 

inte lägga fokus på det momentet. SweACP-interventionen fokuserade på de två första 

komponenterna, det vill säga Vem är viktig? och Vad är viktigt? i livets slutskede, där vi inte 

hade någon i förväg definierad tidsram för livets slutskede. 



 

 23 

 

Figur 2. Översatt process från entrust-u-projektet, samt modifikationer gjorda i SweACP-

interventionen. 

Dessa två frågeställningar utforskades med hjälp av öppna samtal såväl som genom 

användande av verktygen EcoMap och DöBra-kortleken, vilka beskrivs mer i nästa avsnitt. 

Det gjordes också bedömningen att inte gå vidare med steg 3 från entrust-u – Hur göra det 

viktiga känt? – innan det var undersökt om steg 1 och 2 skulle fungera i den svenska 

kontexten. Det faktum att SweACP-interventionen inte tog plats inom en formell hälso- eller 

sjukvårdsorganisation med etablerade former för dokumentation, motiverade också ett 

ställningstagande att de involverade individerna skulle äga sin data genom att behålla 

dokumentationen själva. 

 VERKTYG 

I detta avsnitt beskriver jag processen med att översätta och anpassa de två verktygen 

EcoMap och DöBra-kortleken, en process där jag själv varit med endast i slutfasen. Delar av 

denna redovisning återfinns även i första delstudiens processbeskrivning men kommer inte att 

upprepas i avsnittet som beskriver resultaten från den delstudien. 

6.4.1 Nätverkskartan EcoMap 

Nätverkskartan EcoMap utvecklades och reviderades av sociologen Ann Hartman (1995) 

som ett sätt att kartlägga de (samhälleliga) system som en familj interagerar med. Sedan dess 

har EcoMap kommit att användas för att göra en grafisk kartläggning av en person i sitt 

sociala sammanhang genom att inkludera familj, vänner och professionella/samhälleliga 

resurser. Till exempel, utöver dess användning i entrust-u, har Ray och Street (2005a, 2005b) 

använt EcoMap i Australien med informella vårdare av personer med neurodegenerativa 

sjukdomar. Detta för att identifiera personer eller instanser som kan ge bland annat fysisk 

vård, emotionellt stöd, information eller praktisk hjälp till en person. EcoMap har också 
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använts för att undersöka hospis-vårdade personers behov av stödjande sociala nätverk 

(Early, Smith, Todd, & Beem, 2000). 

EcoMap används som så att personen som den berör skriver sitt namn i cirkeln i mitten och 

andra viktiga personer/grupper/instanser fylls i inom cirklar runtom (se Figur 3). Därefter 

dras streck mellan de yttre och den inre cirkeln, där antalet streck anger hur personen 

uppfattar relationens styrka. Ett streck indikerar en svag relation, medan fyra streck visar en 

stark relation och två eller tre streck visar på nivåer däremellan. Spänningar i relationen 

indikeras med en vågig linje och kan förekomma oavsett styrka på relationen. 

I det här projektet användes nätverkskartan som ett verktyg för att stimulera samtal om 

vem/vilka som kan komma att bli viktiga vid livets slutskede, se vidare beskrivning under 

avsnitt 6.5. 

 

Figur 3. Exempel på nätverkskartan EcoMap. 

6.4.2 DöBra-kortleken 

DöBra-kortleken är en anpassad och översatt version av de amerikanska GoWish-korten, som 

utvecklades av Elizabeth Menkin, specialistläkare i palliativ vård, tillsammans med 

organisationen Coda Alliance (Menkin, 2007). GoWish-korten togs fram för att på ett enkelt 

och tillgängligt sätt stödja samtal om vad som kan vara viktigt i livets slutskede 

(www.gowish.org). Den innehåller påståenden baserade på en studie om faktorer som svårt 

sjuka patienter, närstående och vårdpersonal ansåg vara viktiga i livets slutskede (Steinhauser 

et al., 2000). GoWish-korten har översatts till minst åtta olika språk, till exempel franska, 

hebreiska och vietnamesiska (www.gowish.org), men förutom ett konferens-abstrakt om den 

japansk-språkiga versionen (Kuramoto et al., 2015) saknas publicerade forskningsstudier om 

dessa översatta versioner. Den engelsk-språkiga versionen har använts i studier bland 

allmänheten (Banner et al., 2019; Lee, Hinderer, & Alexander, 2018), med svårt sjuka 
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patienter (Delgado-Guay et al., 2016; Lankarani-Fard et al., 2010; Litzelman et al., 2017), i 

undervisningssyfte med läkarstudenter (Osman, El Jurdi, Sabra, & Arawi, 2018) och med 

ursprungsfolk i Australien (Thompson, Lyford, Papertalk, & Holloway, 2019). GoWish-

korten har också legat till grund för utvecklingen av andra kortlekar, till exempel den 

kinesiska Heart to heart game (Li, Pei, Chen, & Zhang, 2020) och de australiensiska What 

matters most-korten (https://dyingtotalk.org.au/). 

Den svenska DöBra-kortleken översattes och anpassades till svenska förhållanden av Carol 

Tishelman och Olav Lindqvist tillsammans med projektgruppen för SweACP. När en 

preliminär översättning var klar och justerad utifrån flertalet diskussioner inom 

projektgruppen, konsulterades även andra grupper för att ge synpunkter på kortlekens 

innehåll och utformning. 

Elva kvinnor och fem män som representerade olika grupper i samhället deltog vid fyra 

fokusgruppsdiskussioner modererade av Carol och Olav. Den första diskussionen hölls med 

fyra kvinnor från samma pensionärsförening, den andra med fyra män från en kristen 

församling, den tredje med närstående till personer med demens och den fjärde med 

representanter från olika patientföreningar för personer med cancersjukdomar. 

Diskussionsgrupperna inleddes med en allmän öppen diskussion om vad som skulle vara 

viktigt för deltagarna vid framtida vård i livets slut, varpå de fick varsin DöBra-kortlek att 

titta igenom, bestämma sina individuella prioriteringar med och ge synpunkter på. Vid den 

tredje nationella konferensen i palliativ vård 2014 konsulterade Carol och Olav även 20 

frivilliga professionella som deltog vid konferensen. De fick lämna skriftliga synpunkter efter 

att skriftligen ha listat och prioriterat DöBra-kortlekens påståenden utifrån sina egna 

preferenser. 

I samråd med en tidigare interkulturell strateg samt en person som arbetade vid ett 

mångkulturellt centrum, formulerades en ambition om att det skulle finnas en enda svensk 

version som skulle vara relevant för alla som bor i landet. Detta till skillnad från USA där det 

finns anpassade/översatta versioner för personer med olika språk eller kulturella ursprung. 

Därav konsulterades även strategiska nyckelpersoner samt ett interreligiöst råd bestående av 

representanter för olika religioner i en kommun där majoriteten av befolkningen består av 

människor med olika kulturella bakgrunder. Då ingen representant för islam fanns med vid 

mötet med det interreligiösa rådet, konsulterades en imam vid ett senare tillfälle. Efter dessa 

konsultationer tillkom två kortpåståenden och några ytterligare påståenden omformulerades, 

se bilaga 1. 

I översättnings- och anpassningsprocessen var målet att hålla den svenska versionen så nära 

den amerikanska versionen som möjligt, för att möjliggöra jämförelser med andra studier. 

Samtidigt gjordes nödvändiga kulturella och språkliga anpassningar för att bättre passa den 

svenska kontexten, till exempel breddades den engelska termen family till mina närmaste i 

DöBra-kortleken, se bilaga 1 för att se alla språkliga och kulturella anpassningar av 

kortpåståenden.  
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Den slutgiltiga versionen av DöBra-kortleken kom att innehålla 37 påståenden om sådant 

som kan vara viktigt vid livets slutskede, samt valfria alternativ för användaren att tillägga 

personliga preferenser som inte täckts in av påståendena. Tidigare forskning samt utvecklarna 

av GoWish har föreslagit att användare av korten först går igenom alla påståenden och 

sorterar dem i tre högar; en hög för sådant som är mycket viktigt, en hög för påståenden som 

är ganska viktiga och en hög för sådant som är mindre viktigt. Därefter väljs de tio allra 

viktigaste påståendena från den mycket viktiga-högen och rangordnas från 1–10 där 1 är det 

allra viktigaste (Lankarani-Fard et al., 2010; Litzelman et al., 2017; Menkin, 2007). Detta är 

även det tillvägagångssätt som har använts vid intervjuer i detta projekt, se vidare beskrivning 

av intervjuerna i nästa avsnitt. 

Genom användningen av DöBra-kortleken inom SweACP, samt presentationer från 

forskningsprogrammet DöBra i olika sammanhang, kom det att uppstå en efterfrågan på 

kortleken från allmänheten såväl som från personal inom hälso- och sjukvård, omsorg och 

socialt arbete. Det beslutades därför att göra kortleken allmänt tillgänglig. Inför detta 

designades ”forsknings-kortleken”, som använts inom SweACP och sedermera andra 

forskningsprojekt inom DöBra, om. Kortlekens förändrades i utformning och för att 

underlätta användning, utan att kortpåståendena förändrades (Se Illustration 1). Av 

tryckningstekniska skäl minskades antalet kort med Valfritt alternativ från tre till två, men 

dessa kort kan användas ett obegränsat antal gånger. Den nya versionen av DöBra-kortleken 

blev i mitten av mars 2018 tillgänglig för köp av allmänheten genom ett samarbete med 

Volante bokförlag och säljs sedan dess via bokhandlar, både online och fysiska sådana. I 

februari 2021 hade kortleken sålts i 2090 exemplar. Varken forskningsprogrammet DöBra 

eller individuella forskare har någon ekonomisk vinning av denna försäljning. DöBra 

delfinansierade däremot tryckningen av första upplagan för att minska priset för köparna. 
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Illustration 1. Foton av de olika versionerna av DöBra-kortleken. Överst till vänster den första 

prototypen, nederst till vänster ”forskningskortleken” och till höger den senaste versionen som finns 

till allmän försäljning. Foto: Olav Lindqvist och Jezzica Sunmo. 

 INTERVJUDATABAS FÖR DELSTUDIE I-III 

Nätverkskartan EcoMap och DöBra-kortleken var viktiga komponenter i intervjuerna som 

utgör databas för delstudier I-III, varför datainsamlingen till denna databas beskrivs här, 

medan datainsamlingen för delstudie IV beskrivs i nästa kapitel, enligt kronologin i projektet. 

6.5.1 Rekrytering av deltagare 

Databasen består av intervjuer vid två tillfällen (T1 och T2) med mestadels äldre personer 

som oss veterligen inte var i livets slutskede vid intervjutillfället. Dessa personer rekryterades 

genom organisationerna i projektgruppen SweACP, främst genom en annons i 

Demensförbundets medlemstidning (se bilaga 2) samt genom lokala möten för PRO-

föreningar. Vid möten i olika delar av landet har information om studien förmedlats antingen 

genom mig, den kvinna som representerade PRO i projektgruppen, eller ordförande för 

respektive PRO-förening. Därefter har intresserade personer kontaktat forskargruppen för att 

anmäla intresse för deltagande. Deltagare har således inte tillfrågats direkt, utan själva gjort 

ett aktivt, frivilligt val genom att ta kontakt. Ett mindre antal deltagare tillkom också genom 

nyhetsbrev eller direktkontakt med övriga organisationer inom projektgruppen. Nästan en 

femtedel av deltagarna rekryterades genom ett slags spontant snöbollsurval, då personer 

hörde talas om studien genom bekanta som redan hade deltagit och kontaktade 

forskargruppen för att anmäla intresse.  
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Tack vare organisationernas rikstäckande natur kom deltagare från hela landet att inkluderas. 

Vi strävade initialt efter att främst rekrytera äldre personer som bodde i eget boende och inte 

var i livets slutskede, för att pröva SweACP-interventionen i ett proaktivt skede, innan döden 

var nära förestående. Vi hade dock inga inklusions- eller exklusionskriterier, annat än att 

deltagarna behövde kunna kommunicera på svenska så pass att de kunde genomföra delen 

med DöBra-kortleken vars påståenden är på svenska. Med tanke på den breda 

rekryteringsstrategin vi använde, samt det spontana snöbollsurval som kom till stånd, kom 

även ett fåtal yngre personer och några boende på trygghets/äldreboende att ingå i studierna. 

6.5.2 Första intervjun (T1) 

Mellan maj 2015 och januari 2017 intervjuades 66 personer vid 61 intervjuer (fem intervjuer 

genomfördes med gifta/sammanboende par där båda aktivt deltog i intervjun). Under en av 

intervjuerna uppdagades det att deltagaren hade så pass nedsatt kognitiv förmåga att det inte 

kunde säkerställas att hens samtycke mötte kraven för att vara informerat, varpå intervjun 

slutfördes men data exkluderades från analys. Således bestod data från första 

intervjutillfällena (T1) av 60 intervjuer med 65 deltagare, varav jag själv har genomfört 45 av 

dem medan 15 genomfördes av forskningsassistent Therese Johansson under min 

föräldraledighet. Intervjuerna genomfördes vid en av deltagaren vald plats, ofta deras hem 

men även universitetslokaler, caféer eller andra mer allmänna platser. Deltagarna 

uppmanades att ta med en närstående till intervjun om de så ville. Detta ledde till att förutom 

de fem intervjuer som genomfördes med par, deltog närstående (fru/dotter) som åhörare vid 

ytterligare två intervjuer. 

Vid T1 tillfrågades deltagarna initialt i en mer samtalsbaserad del av intervjun om vem och 

vad de trodde skulle komma att vara viktigt för dem vid livets slutskede, med följdfrågor 

utifrån deras berättelser (se bilaga 3). Därefter användes verktygen EcoMap och sedan 

DöBra-kortleken för att fortsätta reflektera över och samtala om vem (EcoMap) och vad 

(DöBra-kortleken) som skulle vara viktigt i livets slutskede. Nätverkskartan samt deltagarens 

rangordning av de tio viktigaste påståendena i DöBra-kortleken dokumenterades med hjälp 

av digitala foton, som även delades med deltagaren om hen så ville. Deltagaren fick även 

behålla nätverkskartan och ett exemplar av DöBra-kortleken efter intervjun. Avslutningsvis 

tillfrågades deltagarna också om hur de hade upplevt intervjusamtalet i stort, att samtala om 

värderingar och prioriteringar inför livets slutskede, samt användandet av de två verktygen. 

De ombads även fylla i ett formulär med demografiska frågor, se bilaga 4. 

6.5.3 Uppföljande intervjun (T2) 

Fem-tolv månader senare tillfrågades alla deltagare som hade samtyckt till det vid T1 (vilket 

var alla 65) om de ville delta vid en uppföljande intervju. Mellan februari 2016 och januari 

2018 genomfördes 54 intervjuer med 59 deltagare. Fyra som deltog vid första tillfället hade 

avböjt medverkan, en inbokad intervju ställdes in av deltagaren upprepade gånger samt 

ytterligare en intervju genomfördes inte av andra skäl. De uppföljande intervjuerna vid T2 

följde i stort sett samma mönster som första (se bilaga 5). Skillnaden låg i att frågor ställdes 
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vid T2 om hur deltagarna hade reflekterat och agerat kring att förbereda inför livets slutskede 

sedan den första intervjun. Till exempel, om de hade samtalat med andra om värderingar och 

prioriteringar inför livets slut och om de hade använt nätverkskartan eller DöBra-kortleken 

sedan första intervjun. Jag genomförde 17 av dessa uppföljande intervjuer, medan Therese 

Johansson genomförde 37 av dem.  

Vid både T1 och T2 ljudinspelades intervjuerna med deltagarnas godkännande och 

transkriberades professionellt av en och samma person. Respektive intervjuare gick sedan 

igenom transkripten och korrigerade eventuella fel. Fältanteckningar skrevs både under 

intervjun för att dokumentera sådant som inte togs upp av ljudinspelningen, till exempel 

miljöaspekter vid intervjun, deltagares reaktioner eller gester. Anteckningar skrevs också som 

kortare reflektioner av respektive intervjuare efter intervjuerna. 
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7 ETISKA ÖVERVÄGANDEN 

Forskningen i detta projekt har godkänts av Regionala etikprövningsnämnden i Stockholm 

(diarienummer 2015/106–31/5), samt Etikprövningsmyndigheten (diarienummer 2019–

06087). I alla delar av projektet, från rekrytering av deltagare till presentation och spridning 

av resultat, har forskningsprinciperna som anges Helsingforsdeklarationen och dess 

revideringar beaktats (World Medical Association, 2013). 

Data i detta projekt kommer från intervjuer där vi på olika sätt har samtalat om döende, död 

och kommande vård i livets slutskede, vilka är ämnen som kan kännas svåra och ovana att 

samtala om. För att inte riskera att upplevas påträngande för personer som av någon 

anledning inte ville prata om dessa ämnen, valde vi att utöva en försiktighetsprincip i 

rekryteringen av potentiella deltagare. Detta genom att på olika sätt, främst via annons i 

medlemstidning eller presentationer, sprida generell information om studien och sedan låta 

intresserade personer aktivt välja att kontakta oss för att anmäla intresse för deltagande. 

Det är viktigt att potentiella forskningsdeltagare får förståelig och tydlig information om vad 

deltagande i studien skulle innebära för dem. För att vara säkra på att uppfylla detta har alla 

deltagare dels muntligen informerats om innebörden av deltagande i studierna, dels fått ta del 

av skriftlig information i samband med att de undertecknat ett informerat samtycke före 

intervjuerna. 

Trots dessa försiktighets- och informationsåtgärder fanns det risk att intervjuerna skulle 

kunna röra upp svåra känslor för deltagarna, särskilt intervjuerna till databasen för delstudie I-

III där deltagarnas sociala nätverk och personliga värderingar inför deras sista tid i livet 

diskuterades. Vi som intervjuare har därför försökt vara uppmärksamma på känslomässiga 

reaktioner hos deltagarna och lyhörda för andra tecken på att deltagaren inte var bekväm med 

att fortsätta samtalet. Om sådana tecken uppstod så var intervjuaren noggrann med att 

upprepa att deltagaren närsomhelst kunde avbryta sitt deltagande, information som deltagaren 

också hade fått innan intervjun påbörjades. Trots att några deltagare har blivit ledsna under 

samtalets gång och vid enstaka tillfällen har intervjuerna pausats, så var det ingen deltagare 

som ville avbryta sin medverkan. Känslomässiga reaktioner kan förstås uppkomma även efter 

ett samtal. Deltagarna fick därför kontaktuppgifter och information om att de kunde höra av 

sig till respektive intervjuare, eller till ansvarig för projektet, om de behövde stöd i efterhand. 

Ingen deltagare hörde av sig med önskemål om stöd. Däremot hörde en deltagare av sig för 

att meddela att hen kort efter intervjun hade blivit diagnosticerad med en allvarlig 

cancersjukdom. Hen ville framföra att hen hade haft god hjälp av intervjusamtalet och ville 

även försäkra sig om att diagnosticeringen inte skulle innebära att hen blev utesluten ur 

studien, då hen såg fram emot att prata mer om dessa frågor vid den uppföljande intervjun. 

Alla deltagare vid intervjuerna som ligger till grund för delstudie I-III fick behålla en DöBra-

kortlek efter intervjun, men där utöver erhöll deltagarna ingen annan kompensation för sitt 

deltagande. Det kan dock ha funnits annan slags nytta med deltagande. I den första 

etikansökan för detta projekt förde vi fram idéer, baserade främst på erfarenheter från de 
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initiala faserna i projektet, att deltagarna kunde uppleva det som positivt att få en plattform 

för att diskutera de frågor som togs upp i intervjuerna – något som sedermera också många 

deltagare har fört fram vid intervjuerna.  

En annan viktig forskningsetisk aspekt är konfidentialitet. Det vill säga, att inga enskilda 

deltagare ska kunna kännas igen av andra vid presentation av resultat samt att personliga 

uppgifter hanteras så att inga obehöriga kan få åtkomst till dem. Personuppgifter har 

separerats från intervjudata genom att varje deltagare har tilldelats en kod samt att kodlista 

därefter har förvarats separat från personuppgifterna och intervjudata. All data förvaras 

oåtkomligt för obehöriga. Vid resultatredovisning har pseudonymer eller koder använts för att 

beteckna deltagare och personliga detaljer som skulle kunna göra en person identifierbar för 

andra utelämnats, exempelvis vid användning av citat. För delstudie IV är det oundvikligen så 

att deltagare möjligen kan identifiera andra deltagare i resultatredovisningen i exempelvis 

figurerna, eftersom de själva har rekryterat dem till studien, men i övrigt har deltagarnas 

anonymitet upprätthållits i största möjliga mån i resultatredovisningen. 
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8 DELSTUDIERNA 

I detta avsnitt presenterar jag en kort bakgrund med syfte samt analys och resultat från 

respektive delstudie separat. För att följa kronologin i projektet och underlätta läsningen 

redovisar jag även datainsamlingen för delstudie IV här. 

 

Tabell 1. Översikt över delstudier  

Del-

studie 

Syfte Design Data  

Tidsperiod för 

datainsamling 

Analys 

I Att beskriva och reflektera 

över erfarenheter av att 

använda deltagande 

aktionsforskningsmetoder för 

utveckling och initial 

användning av en 

samtalsbaserad ansats till 

förhandsplanering av vård 

Process-

beskrivning  

Förstagångsintervjuer 

med 65 personer 

Fältanteckningar 

Mötesanteckningar 

 

Maj 2015 – Jan 2017 

Kvalitativ 

utvärdering 

II Att utforska på vilka sätt 

äldre personer resonerar om 

sina värderingar och 

prioriteringar inför framtida 

vård i livets slutskede 

Kvalitativ 

intervjustudie 

Förstagångsintervjuer 

med 65 personer 

Fältanteckningar 

 

Maj 2015 – Jan 2017 

Tolkande 

beskrivning  

III Att utforska om och hur äldre 

personers rangordningar av 

och resonemang om 

värderingar och prioriteringar 

kring framtida vård i livets 

slutskede förändras över tid 

Longitudinell 

blandad metod 

Förstagångs- och 

uppföljande intervjuer 

med 52 personer 

 

Maj 2015 - Jan 2018 

 

Beskrivande 

statistik 

Icke-parametriska 

statistiska 

analysmetoder 

Longitudinell 

kvalitativ analys 

IV Att utforska hur DöBra-

kortleken har spridits och 

använts utan forskargruppens 

inblandning, för att förstå 

dess samhälleliga 

genomslagskraft 

Ripple Effects 

Mapping 

Intervjuer med 20 

personer med 

vetskap/erfarenhet av 

DöBra-kortleken 

 

Mars 2020 – Nov 2020 

Riktad 

innehållsanalys 
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 DELSTUDIE I 

Jag vill här förtydliga min roll i denna delstudie, eftersom jag inte är förstaförfattare till den. 

Jag har heller inte varit med från start, varken i arbetet med denna delstudie eller utvecklingen 

av SweACP-interventionen, en process som beskrivs i delstudien. Denna delstudie var initialt 

inte tänkt att ingå i min avhandling, därför kom jag in i arbetet med den när analysen redan 

var påbörjad. Min roll blev här att arbeta främst med analysen av textbaserade data från 

intervjuerna, samt att tillsammans med handledarna skriva resultatdelen från den delen av 

analysen.  

8.1.1 Bakgrund 

Jag har tidigare beskrivit frånvaron av systematiskt praktiserad ACP i Sverige som låg till 

grund för initierandet av projektet SweACP. Vår approach till ACP skiljer sig på flera 

punkter från mycket av den sortens ACP som beskrivs i den internationella forskningen. 

Detta för att vår ansats till ACP är baserad utanför hälso- och sjukvården och riktar sig till 

personer som inte har en livshotande sjukdom. Men även för att den fokuserar på tidiga 

samtal och reflektion snarare än dokumentation av preferenser, samt för att den genomförs i 

ett land utan lagligt stöd för förhandsdirektiv för vård eller ställföreträdande beslutsfattare. I 

denna studie ville vi beskriva och reflektera över våra erfarenheter av att använda ansatser 

från deltagande aktionsforskning för utveckling och initial användning av en samtalsbaserad 

ansats till förhandsplanering av vård. 

8.1.2 Analys 

Utöver beskrivning och reflektioner kring utvecklingen av SweACP, baserades den 

kvalitativa analysen i denna delstudie på data från intervjuerna vid T1 med 65 personer, 

fältanteckningar och mötesanteckningar.  

Vi analyserade data från användandet av verktygen. Vi sammanställde alla deltagares data 

från nätverkskartorna i en digital matris, där vi kategoriserade de olika relationerna som 

deltagarna hade dokumenterat, till exempel barn, partner, vänner. Vi dokumenterade även 

vilken styrka relationerna hade tillskrivits. Denna data sammanställdes på gruppnivå. 

Deltagarnas rangordningar av DöBra-kortlekens påståenden sammanställdes genom att det 

kortpåstående som hade rankats som högsta prioritet fick 10 poäng, nästkommande 

kortpåstående fick 9 poäng och så vidare enligt samma mönster tills det tionde kortet fick 1 

poäng. I de fall som en deltagare hade rankat fler än tio kortpåståenden fick endast de tio 

främsta poäng. Varje deltagares data från rangordningarna fördes in i ett Excel-ark för att 

sedan kunna sammanställas på gruppnivå. 

Jag använde mig av Nvivo 11 för att sortera och kategorisera textdata. Intervjutranskript 

sorterades grovt i ett första steg utifrån de olika delarna i intervjun; det öppna samtalet om 

vem och vad som är viktigt, samtal kring nätverkskartan, samtal i samband med användandet 

av DöBra-kortleken, samt den utvärderande avslutande delen av intervjun. För denna 
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delstudie fokuserade jag på data kring deltagarnas upplevelse av användandet av de två 

verktygen samt samtalet i stort och stödde våra analytiska poänger med citat från deltagarna. 

8.1.3 Resultat 

Delar av den processbeskrivning som utgör resultat i denna delstudie har redan redovisats i 

tidigare avsnitt (se 6.4) och kommer inte att upprepas här. 

I vår resultatpresentation valde vi att fokusera på den individuella variationen och bredden i 

erfarenheter, i linje med utgångspunkterna för SweACP-interventionen, det vill säga att 

möjliggöra individuell reflektion och samtal. Jag kommer här att presentera resultatet relaterat 

till data och erfarenheter från användningen av de två verktygen. 

8.1.3.1 Nätverkskartan EcoMap 

Vi fann att deltagarna använde och fyllde i nätverkskartan på vitt skilda sätt. De flesta 

deltagare utgick från sina sociala nätverk med personer och grupper som de såg ut vid 

intervjutillfället, men det förekom även att avlidna personer eller hypotetiska framtida 

kontakter togs med på kartorna. I Figur 4 presenteras ett urval av kategorierna av viktiga 

kontakter, där n står för antalet deltagare som dokumenterade dessa kategorier. Antalet 

kontakter som dokumenterades per deltagare varierade från 1–31, med ett medianvärde av 10 

kontakter. Som synes i Figur 4, var de vanligaste kontakterna som dokumenterades barn, 

syskon, vänner och partners. Olika sorts grupper dokumenterades, både formella såsom till 

exempel de organisationer deltagarna hade rekryterats igenom, men även informella grupper 

såsom arbetskollegor eller bokklubbar. Formella vårdgivare togs med på nätverkskartorna av 

14 deltagare. De dokumenterades ibland i form av sina förnamn vilket kan indikera någon 

sorts relation, eller andra gånger mer allmänt utifrån sin profession och därmed med större 

fokus på funktion.  
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Figur 4. Exempel på viktiga kontakter som deltagarna dokumenterade i nätverkskartorna (n = 65) 

Deltagarnas upplevelser av att använda nätverkskartan var sällan uttryckligen negativa, men 

inte heller ofta var någon särskilt entusiastisk över den heller. Det verkade svårt för de flesta 

deltagare att föreställa sig hur deras framtida sociala nätverk skulle kunna se ut. En del 

deltagare verkade inte heller helt bekväma med att beskriva hur deras nuvarande sociala 

nätverk såg ut, särskilt om nätverken var begränsade i omfång. Generellt sett verkade det vara 

svårare och mindre angeläget för deltagarna att prata om vem som skulle vara viktig i livets 

slutskede, än vad som skulle vara viktigt. 

8.1.3.2 DöBra-kortleken 

Vi fann stor variation även i hur deltagarna rangordnade DöBra-kortlekens påståenden och 

formuleringar av valfria alternativ. Av de totalt 37 kortpåståendena fanns 36 med på 

åtminstone en deltagares tio-i-topp-rangordning. Det enda kortet som ingen deltagare rankade 

var ”Att ha kontakt med en företrädare för min religion”. Vi fann stor variation i vilket kort 

som rangordnades allra högst, där 19 kortpåståenden förekom som åtminstone en deltagares 

allra högsta prioritet, se Tabell 2. I tabellen presenteras variationen av deltagarnas 

rangordningar i tre kolumner. Den första kolumnen anger hur många gånger ett kortpåstående 

rangordnades bland tio-i-topp och är den som tabellen är sorterad efter. Den andra anger hur 

många gånger ett kortpåstående rankades som allra högsta prioritet och den tredje kolumnen 

anger kortpåståendets sammanlagda poäng enligt beräkningen som anges i analysavsnittet. 
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Tabell 2. Sammanställning av deltagarnas rangordningar av kortpåståenden (n = 63). 

Kortpåståenden n (1-10) n  prio 1 Poäng* 

Att ha mina närmaste kring mig 42 13 288 

Att vara fri från smärta 41 9 288 

Att inte ha svårt att andas 39 5 250 

Att inte känna oro och ångest 32 2 188 

Att behålla min värdighet 32 1 181 

Att vårdas av personal som jag trivs med 27 1 131 

Att ha någon som vet om mina värderingar och prioriteringar, och kan föra min talan 27 0 125 

Valfritt alternativ 25 8 170 

Att inte dö ensam 25 3 155 

Att bli behandlad på det sätt jag önskar 25 0 116 

Att känna mänsklig beröring 24 1 121 

Att vara klar och redig 23 1 156 

Att få vara ren och snygg 22 0 95 

Att inte vara en börda för mina nära 21 4 141 

Att ha någon som lyssnar på mig 21 0 113 

Att inte bli kopplad till medicinska apparater 20 2 104 

Att ta avsked av personer som är viktiga för mig 20 0 81 

Att behålla min humor 18 0 85 

Att ha förtroende för min läkare 18 1 73 

Att kunna prata om sånt som gör mig orolig eller rädd 16 0 58 

Att det finns någon som talar mitt språk 12 3 72 

Att jag fått leva mitt liv fullt ut 10 4 65 

Att mina närmaste är förberedda på min död 10 1 51 

Att undvika konflikter genom att se till att mina närmaste vet vad jag vill 10 0 46 

Att ha ordning på min ekonomi 9 0 43 

Att min begravning är planerad 9 0 28 

Att kunna hjälpa andra 9 0 22 

Att dö hemma 7 1 39 

Att omges av goda vänner 7 0 25 

Att ha en läkare som känner mig väl 6 1 24 

Att finna frid med min Gud 5 1 34 

Att reda ut oavslutade saker med andra 4 0 18 

Att kunna be 3 1 26 

Att veta hur min kropp kommer att omhändertas efter döden 2 0 10 

Att kunna samtala om vad döden innebär 1 0 7 

Att minnas det jag gjort/åstadkommit i livet 1 0 3 

Att veta hur jag kommer att förändras kroppsligt 1 0 1 

Att ha kontakt med en företrädare för min religion 0 0 0 

*Det högst rankade kortet fick 10 poäng, näst högsta fick 9 poäng osv. Det tionde kortet fick 1 poäng 

 

De valfria alternativen (se Tabell 3) användes av 22 deltagare som formulerade 25 valfria 

alternativ (tre deltagare formulerade två valfria alternativ var). Åtta valfria alternativ 

rangordnades som högsta prioritet medan resterande kom på plats 2–10. Olika uttryckliga 

formuleringar kring dödshjälp nämndes i åtta valfria alternativ (markerade med * i tabellen) 

medan tre ytterligare innehöll mer indirekta formuleringar med önskemål om att avsluta 

medicinsk behandling eller att få sluta äta i livets slutskede (markerade med ^ i tabellen). 
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Tabell 3. Översikt av deltagarnas valfria alternativ och rangordning (n=64).  

 
Rank Formulering av valfritt alternativ 

1 Att få bestämma själv när jag ska dö* 

1 Att det finns utrymme för min andlighet 

1 Att ha min nalle med mig 

1 Att ha rätt till aktiv dödshjälp* 

1 Att själv kunna bestämma att avsluta mitt liv* 

1 Att ha rätt att avsluta mitt liv* 

1 Att kunna ge kärlek till den jag möter, ända till slutet 

1 Att ha möjlighet till avlastningsboende 

2 Ha blommor kring mig 

2 Att ha rätt att själv avsluta mitt liv* 

2 Att inte få några livsuppehållande insatser ^ 

2 Att HA frid med min Gud 

2 Att förmedla mod och tillförsikt 

4 Att ha rätt till aktiv dödshjälp* 

4 Att få äta det man tycker om 

5 Att inte bli dement 

5 Att inte bli kopplad till medicinska apparater när en inte har något värdigt liv ^ 

6 Att vara en diskussionspartner i vården ända fram till slutet 

7 Att någon tar ansvar för ekonomi 

7 Att ha möjlighet att få komma utomhus 

9 Att jag får kraft att fysiskt och psykiskt vara ett stöd för min fru 

10 Att få hjälp att avsluta mitt liv när jag vill det* 

10 Att kunna avsluta mitt liv när jag vill* 

10 Att veta att någon tar hand om mina anhöriga 

10 Att få sluta äta när jag märker att slutet nalkas ^ 

*Formulering om dödshjälp 
^Formulering om avslut av behandling eller matintag 

Även deltagarnas upplevelser av att använda kortleken var varierade, men få hade negativa 

kommentarer eller ifrågasättande av kortleken som helhet. Däremot förekom ifrågasättanden 

av enskilda kortpåståenden i form av till exempel dess avsikt eller relevans. Deltagarna kunde 

också uppge att det var svårt att föreställa sig vad som skulle vara viktigt i framtiden, eller att 

rangordna endast tio kort när alla påståenden kändes viktiga. En del deltagare sökte en 

lösning på detta genom att gruppera ihop påståenden som hade liknande innebörd och välja 

att rangordna det kortet som hade den mest allmängiltiga formuleringen. Många deltagare 

ansåg att korten var till hjälp för att reflektera och samtala om vad som skulle vara viktigt för 

dem i livets slutskede. Några deltagare med nedsatt kognitiv funktion hade svårt för att i sista 

skedet rangordna korten från 1–10, men påståendena fungerade ändå för att stimulera samtal 

även med dessa personer. 

 DELSTUDIE II 

8.2.1 Bakgrund 

Utifrån delstudie I, där vi lärde oss mycket om den individuella variationen i både 

användningen av nätverkskartan och DöBra-kortleken, ville vi förstå mer om hur de äldre 

personerna resonerade kring sina värderingar och prioriteringar. Trots mycket internationell 

forskning om ACP, finns det få studier om själva innehållet i ACP-samtal och hur 

värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede diskuteras (Hirakawa, 



 

 39 

Chiang, Hilawe, & Aoyama, 2017; Robinson, Hart, & Sanders, 2018). Denna studie hade 

därför som syfte att utforska på vilka sätt äldre personer resonerar om sina värderingar och 

prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. 

8.2.2 Analys 

Databasen bestod av 60 intervjuer med 65 personer, från vilket jag gjorde ett stegvis urval av 

intervjuer för att ha en hanterbar datamängd, jfr Flick (2014). Detta urval baserade jag efter 

diskussion i handledargruppen på följande kriterier: först valdes åtta intervjuer ut baserat på 

avvikande resonemang, erfarenheter eller åsikter. Dessa kompletterades med fyra intervjuer i 

syfte att bredda variationen gällande demografiska faktorer såsom ålder, kön, bostadsort, 

civilstånd samt deltagarnas självskattade hälsotillstånd. Efter att jag gjort en inledande analys 

av dessa tolv intervjuer adderade jag ytterligare sex intervjuer. Detta baserat på att de innehöll 

rika beskrivningar av resonemang och erfarenheter som sågs som mer typiska för hela 

databasen och därför ansågs kunde ge fördjupad förståelse utifrån studiens syfte, jfr Malterud, 

Siersma och Guassora (2016). 

I analysen var jag på en övergripande nivå influerad av tolkande beskrivning11, en ansats som 

har utvecklats för att erbjuda omvårdnadsforskare och forskare inom andra tillämpade 

hälsovetenskaper ett angreppssätt till forskning som bättre stämmer överens med 

omvårdnadens och andra tillämpade hälsovetenskapers epistemologiska grundantaganden. 

Tolkande beskrivning är ingen kokboks-metod, men en ansats som tillåter forskaren att 

engagera sig med data på ett sådant sätt att en tolkning utöver det synbart självklara kan göras 

(Thorne, 2016). 

Analysen för denna studie kom att innefatta många återvändsgränder, då jag först försökte 

hitta gemensamma nämnare i data som skulle visa sig präglas av stor variation mellan 

individer. När jag försökte hitta liknande mönster i data blev konsekvensen att de 

gemensamma temana inte representerade alla de variationer som fanns i materialet. Därav 

kom vi att fokusera på skillnader i rangordningar av DöBra-kortpåståendena och 

kategoriserade kortpåståendena enligt Osman och kollegors (2018) fyra dimensioner av 

GoWish-kort: fysiska, praktiska, existentiella och sociala påståenden. Detta gav oss 

ytterligare insikter till hur pass individuella resonemangen kring deltagarnas val var, då vi 

utforskade olika individers resonemang kring samma kortpåstående. Det gav oss också 

insikter i att Osman och kollegors (2018) kategoriseringar av kortpåståenden inte alltid 

stämde överens med hur deltagarna i denna studie resonerade kring sina kortval, vilket 

beskrivs vidare i resultatet. 

För att undersöka om våra analytiska poänger stämde även utanför vårt initiala urval av 

intervjuer, valde vi nu att fokusera på elva deltagare som hade formulerat valfria alternativ 

som på olika sätt beskrev önskemål relaterade till dödshjälp. Detta för att utforska likheter 

och skillnader i dessa deltagares resonemang. Med tanke på överlappning mellan de olika 

urvalen var det till slut 22 intervjuer med 26 deltagare som kom att analyseras. I ett slutligt 

 
11 Engelska: Interpretive Description 
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steg i analysen gjordes också en översyn av data från alla 65 deltagare för att kontrollera att 

det inte fanns några motsägelser eller tillkom annat som väsentligen skulle ändra våra 

slutsatser. 

8.2.3 Resultat 

Vi fann att deltagarna resonerade kring sina värderingar och prioriteringar inför framtida vård 

i livets slutskede med en hög grad av individuell variation. Några få mer generella drag i 

resonemangen återfanns också. Dessa generella drag förekom ofta i den inledande delen av 

intervjun med öppna frågor och inkluderade att vilja vara självständig så länge som möjligt, 

men att samtidigt förställa sig en framtid där en kommer att behöva alltmer stöd av andra. 

Deltagarna beskrev att de inte ville vara en börda för andra och att de hoppades ha möjlighet 

att själva styra över sin livssituation i så stor utsträckning som möjligt. 

När deltagarna använde DöBra-kortleken blev resonemangen tydligt mer varierade och 

individuella. Kortleken verkade stimulera deltagarna till att måla upp möjliga framtida 

scenarion som de sedan problematiserade ur olika perspektiv. För att kunna visa hur pass 

individuella deltagarnas resonemang var, valde vi att presentera resultatet utifrån fyra 

deltagare, Louise, Marie, Peter och Thomas (fingerade namn), som hade den gemensamma 

nämnaren att de alla formulerat ett valfritt alternativ om dödshjälp – men vi fann att de 

resonerade om detta valfria alternativ, och även sina andra kortpåståenden, med väldigt olika 

perspektiv. I vår resultatredovisning tog vi stöd av Osman och kollegors (2018) indelning av 

kortpåståendena i fyra olika kategorier. I Figur 5 finns en översikt över våra fyra 

exempeldeltagares rangordnade kortval samt resonemang kring dessa som är färgkodade 

utifrån Osman och kollegors (2018) kategorisering av kortpåståendena. Vi fann att 

kategoriseringen av kortpåståendena inte alltid stämde överens med hur deltagarna 

resonerade kring varför kortpåståendet var viktigt, vilket också syns i Figur 5 när två 

olikfärgade trianglar fyller en cell. 
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Figur 5. Översikt över de fyra deltagarnas rangordningar med kategorisering av kortpåståenden och 

dimensioner i resonemang. 

Louise valde två kort som Osman och kollegor kategoriserat som existentiella som sina två 

viktigaste prioriteringar (se Figur 5). Hon resonerade även med en existentiell vinkling på 

ytterligare tre kortpåståenden som Osman och kollegor har kategoriserat som fysiska. Marie 

hade ofta en praktisk vinkling på sina resonemang, bland annat om två kortpåståenden som 

Osman och kollegor har kategoriserat som existentiella. Peter var överlag fokuserad på den 

fysiska upplevelsen av döendet och resonerade med en fysisk aspekt till sju av sina tio 

rangordnade kortpåståenden, varav två av dem var kategoriserade som existentiella av Osman 

och kollegor. Thomas var fokuserad på hur hans familj och vänner skulle uppleva hans 

döende och resonerade med ett socialt fokus kring alla sina rangordnade kortpåståenden. Han 

hade valt att rangordna sex kortpåståenden som Osman och kollegor kategoriserat som socialt 

fokuserade men resonerade även med ett socialt fokus kring tre påståenden som enligt Osman 

och kollegor var kategoriserade som fysiska (se Figur 5).  

Dessa fyra deltagares olika fokus i sina resonemang blev ännu tydligare när vi jämförde hur 

de resonerade om det enda kort som de alla fyra hade gemensamt; ett valfritt alternativ med 

önskemål om dödshjälp. Som visas i Figur 6, resonerade de även kring det valfria alternativet 

med olika fokus; existentiellt, praktiskt, fysiskt respektive socialt. 

1 Att finna frid med min Gud

2 Att kunna be Att inte ha svårt att andas

3 Att vara fri från smärta

4
Att inte vara en börda för 

mina nära

Att inte vara en börda för 

mina nära

5 Att inte dö ensam

6 Att inte ha svårt att andas Att kunna hjälpa andra
Att ha någon som lyssnar på 

mig

Att ha mina närmaste 

omkring mig

7
Att ha ordning på min 

ekonomi

Att inte känna oro eller 

ångest

8 Att kunna hjälpa andra

9 Att få vara ren och snygg
Att vårdas av personal som 

jag trivs med

10
Att inte bli kopplad till 

medicinska apparater

Att ha någon som lyssnar på 

mig

Kategorisering av påståenden   (Osman et al., 2018) Dimension i resonemang

Fysiskt påstående Fysiskt fokus

Socialt påstående Socialt fokus

Existentiellt påstående Existentiellt fokus

Praktiskt påstående Praktiskt fokus

Okategoriserat påstående Ej dokumenterat resonemang

* Tillkommet påstående i svenska versionen av kortleken, därav ej kategoriserat av Osman och kollegor (2018)

ThomasLouiseRank PeterMarie

Att inte ha svårt att andasAtt behålla min värdighet

Att vara fri från smärta
Att inte bli kopplad till 
medicinska apparater

Att jag fått leva mitt 
liv fullt ut

Att behålla min värdighet

Att vara klar och redigAtt vara fri från smärta

Valfritt alternativ

Att ha någon som vet om mina 
värderingar och prioriteringar 

och kan föra min talan

Att det finns någon som 
talar mitt språk*

Att vara klar och redig

Att kunna prata om sånt 
som gör mig orolig eller rädd

Att bli behandlad på det 
sätt jag önskar

Att ha någon som vet om mina 
värderingar och prioriteringar 

och kan föra min talan

Valfritt alternativ Valfritt alternativ Valfritt alternativ

Att kunna prata om sånt 
som gör mig orolig eller rädd
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Figur 6. De fyra deltagarnas resonemang om sina respektive valfria alternativ kring dödshjälp. 

 DELSTUDIE III 

8.3.1 Bakgrund  

Resultaten i den andra delstudien som visade på stor variation mellan deltagarna i 

resonemang kring sina kortval, gjorde oss nyfikna på om det även fanns variationer i hur 

enskilda deltagare resonerade över tid. Att förstå hur individers preferenser för framtida vård i 

livets slutskede förändras över tid är viktigt eftersom de kan ändras på grund av till exempel 

sjukdomstillstånd eller andra livshändelser. Tidigare internationell forskning har haft fokus på 

hur svårt sjuka patienters preferenser för livsuppehållande medicinska behandlingar förändras 

över tid (Choi, Kim, & Kim, 2019; Houben, Spruit, Schols, Wouters, & Janssen, 2017; Tang 

et al., 2017; Tang et al., 2016). Det finns endast två tidigare publicerade studier där stabilitet i 

preferenser har mätts vid användandet av GoWish-korten. Den ena jämförde stabiliteten i 

preferenser över tid hos personer med och utan kognitiv svikt (Siefman, Brummel-Smith, & 

Baker, 2013) och den andra mätte preferenser hos personer med avancerad cancer som hade 

uppgetts med bara 4-24 timmars mellanrum (Delgado-Guay et al., 2016). Syftet med denna 

studie var således att utforska om och hur äldre personers rangordningar av och resonemang 

om värderingar och prioriteringar kring framtida vård i livets slutskede förändras över tid. 

8.3.2 Analys 

Vi ville utforska både om och hur prioriteringar av DöBra-kortlekens påståenden, men även 

resonemangen kring dem, förändrades över tid genom att jämföra individuella deltagares data 

från första intervjun (T1) med den uppföljande intervjun (T2). För att göra det använde jag 
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mig av både numerisk data som kommit av rangordningarna av kortpåståenden och av 

textbaserade data som utgjorde deltagarnas resonemang kring sina val i intervjuerna.  

Av de 59 deltagare som deltog vid de uppföljande intervjuerna var det tre deltagare som inte 

genomförde rangordningen av DöBra-kortlekens påståenden vid ett eller båda 

intervjutillfällena och därför exkluderades från denna analys. I de fall där par hade intervjuats 

tillsammans slumpades endera parten av paret bort, eftersom det inte kunde säkerställas att 

data från paren inte hade influerats av varandra. Denna analys baseras därmed på data från 52 

deltagare. 

För den kvantitativa delen av analysen utforskade vi stabilitet i kortrangordningarna mellan 

T1 och T2. Baserat på erfarenheter från det momentet vid intervjuerna samt 

tillvägagångssättet vid de andra jämförbara studierna (Delgado-Guay et al., 2016; Siefman et 

al., 2013), definierade vi stabilitet som att ett kortpåstående rangordnades inom topp-10 vid 

båda tillfällena, oavsett prioritet i rangordningen. De valfria alternativen bedömdes 

individuellt, när formuleringarna var liknande vid båda tillfällena ansågs de vara stabila men 

när olika formuleringar förekom vid T1 och T2 bedömdes de som förändrade.  

Varje deltagares rangordningar från båda tillfällena studerades och stabiliteten beräknades 

som en procentsats genom att dividera antalet kortpåståenden som förekom vid båda 

tillfällena med det maximala antalet påståenden som rangordnades vid något av tillfällena. En 

deltagare som hade sex kortpåståenden som förekom vid båda rangordningarna, samt hade 

rangordnat tio kort vid både T1 och T2, uppvisade därmed en stabilitet i preferenserna över 

tid av 60%.  

När varje deltagares stabilitet i rangordning hade kalkylerats, utforskade vi stabilitet i relation 

till deltagarnas demografiska faktorer. Genom diskussion bestämde vi tillsammans att 

undersöka om kön, ålder, utbildningsnivå hade någon relation till stabilitet i kortval. Vi 

undersökte även stabilitet i relation till förändring i självskattat hälsotillstånd, tidsintervall 

mellan intervjutillfällena samt nivå av användning av DöBra-kortleken mellan intervjuerna. 

Användning av kortleken mellan intervjutillfällena delades in i tre nivåer; ingen användning, 

använt den 1–3 gånger, eller använt kortleken fler än tre gånger.  Deltagarna skattade sitt 

hälsotillstånd i en skala av bra/varken bra eller dåligt/dåligt vid båda intervjuerna (se bilaga 

4). Förändring analyserades både i form av försämring av hälsa samt förändring i vardera 

riktningen. På grund av det relativt begränsade antalet deltagare gjordes analysen med de 

icke-parametriska statistiska testerna Mann-Whitney U-test, Kruskal Wallis H-test och 

Spearmans korrelationstest. 

Eftersom vi ville utforska förändring över tid kom den kvalitativa delen av analysen att 

baseras på Saldañas (2003) metod för longitudinell, kvalitativ analys. Jag gick in i den 

kvalitativa analysdelen med idéer om att låg stabilitet i rangordningarna skulle ackompanjeras 

av förändringar i resonemangen kring val av kortpåståenden. Därav började jag analysera 

data från fyra av de deltagare som visade den högsta stabiliteten (80%) i rangordningarna 

samt de fyra deltagare som hade den lägsta stabiliteten (20–33%). Jag studerade likheter och 
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skillnader i resonemang inom och mellan dessa två grupper av deltagare med hög/låg 

stabilitet i rangordningarna.  

Då jag genom analysen av dessa åtta deltagares data inte fann skillnader i stabiliteten av 

resonemang som kunde relateras till (in)stabiliteten av deras kortrangordningar, visade sig 

detta angreppssätt inte vara fruktbart. I samråd med handledarna bestämde jag mig för att 

skifta fokus i analysen. Inspirerat av det Sandelowski (2011) kallar ”re-casing”, bestämde jag 

mig för att inte längre fokusera på att utforska likheter och skillnader mellan deltagare. 

Istället fokuserade jag analysen på resonemang kring specifika stabila/förändrade kortval och 

vad i resonemangen som kunde förklara om ett kortpåstående rangordnades bland topp-10 

vid båda tillfällena eller inte. Med andra ord, istället för att kategorisera enskilda deltagare 

utifrån ett stabilt/förändrat resonemang, så skiftade fokus till att utforska resonemang kring 

enskilda stabila/förändrade kortval, oavsett hur stabilt eller förändrat deltagarens resonemang 

eller kortrangordning var generellt sett.  

Med detta nya fokus återvände jag till data från de åtta initiala deltagarna, men adderade även 

ytterligare fyra deltagare med varierande stabilitet i rangordningarna (40–70%), samt 

varierande demografiska egenskaper och rik data i förhållande till resonemang om kortval.  

Analysen genomfördes med hjälp av matriser för varje deltagare som innehöll viss 

demografisk data, fältanteckningar, kortrangordningarna samt utdrag ur intervjuerna med 

resonemang om samma kortpåstående från vardera intervjutillfälle. Inspirerat av Saldaña 

(2003) ställde jag frågor till data, såsom Hur har rangordningen, och resonemang kring 

denna, förändrats mellan T1 och T2? och Vad har påverkat förändringar i resonemang?.  I 

sista steget av analysen gjorde jag en översyn av intervjudata från alla 52 deltagare för att se 

att det materialet inte motsade de slutsatser vi hade kommit fram till. 

8.3.3 Resultat 

I den kvantitativa delen av analysen fann vi att medianvärdet för stabilitet i kortrangordning 

bland deltagarna i detta urval var 60%, med en spridning mellan 20–80%, se Tabell 4. 

Vi fann inga statistiskt signifikanta samband mellan stabilitet i kortrangordningar och 

deltagarnas demografiska karaktäristika, självskattat hälsotillstånd, tidsintervall mellan 

intervjuerna eller nivå av kortanvändning mellan T1 och T2. 
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Tabell 4: Frekvenstabell över deltagarnas stabilitet i kortval (n=52). 

 

Stabilitet 

 

Frekvens 

 

Procent 

Kumulativ 

procent 

20% 1 1.9 1.9 

29% 1 1.9 3.8 

30% 1 1.9 5.8 

33% 1 1.9 7.7 

40% 5 11.5 19.2 

50% 8 13.5 32.7 

60% 17 32.7 65.4 

70% 10 19.2 84.6 

80% 8 15.4 100.0 

Total 52 100.0  

Vi utforskade även om de valfria alternativen förändrades över tid. Vi fann att av de 22 

respektive 23 valfria alternativ som formulerades vid T1 respektive T2, var nio av dem lika 

eller snarlikt formulerade vid båda tillfällena. En del deltagare formulerade endast ett valfritt 

alternativ vid ett av tillfällena, medan fyra deltagare formulerade helt olika valfria alternativ 

vid T1 och T2. 

Vår kvalitativa analys visade att liknande eller förändrat resonemang vid T1 och T2 inte alltid 

korresponderade med identiska eller förändrade kortval. Det vill säga, en deltagare kunde 

rangordna samma kortpåstående vid båda tillfällen men resonera om det på olika sätt vid de 

två tillfällena, eller resonera på liknande sätt vid båda tillfällena men inte rangordna samma 

kortpåstående vid både T1 och T2, se Figur 7 och 8. 

Vi fann att när ett kortpåstående rangordnades vid båda tillfällena och resonemanget kring det 

var liknande, var det ofta kopplat till en stark upplevelse, åsikt eller vana hos deltagaren, se 

exempel i Figur 7. I enstaka fall förekom det att en deltagare rangordnade ett kortpåstående 

vid båda tillfällena, men beskrev andra anledningar till det vid T2, eller lade till nyanser till 

sitt resonemang (Figur 7).  

Det förekom tillfällen där deltagare resonerade på ett liknande sätt vid båda tillfällena, men 

rangordnade det korresponderade kortpåståendet vid bara ett av tillfällena. Vår analys har då 

inte kunnat visa på någon orsak till att kortpåståendet inte rangordnades vid ett av tillfällena. 

När både resonemang och val av kortpåstående förändrades över tid kunde det bero på att 

deltagarens definition av kortpåståendet hade förändrats över tid, eller att frågan hade lösts 

mellan T1 och T2, se Figur 8 för exempel. 
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Figur 7. Liknande resonemang (samma kulör på pratbubbla) och modifierat resonemang (olika kulör) 

om kortpåståenden som rankades bland de tio högst prioriterade vid både T1 och T2. 

 

Figur 8. Liknande resonemang (samma kulör på pratbubbla) och förändrat resonemang (olika kulör) 

om kortpåståenden som inte rankades bland de tio högst prioriterade vid både T1 och T2. 
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 DELSTUDIE IV 

8.4.1 Bakgrund 

Som tidigare nämnts blev den publika versionen av DöBra-kortleken tillgänglig för 

försäljning till allmänheten 2018 och sedan dess har information om dess användning i 

varierade sammanhang kommit oss till känna genom olika forum. Vi var nyfikna på hur 

kortleken hade spridits och använts utan vår inblandning som forskare. I en genomgång av 

forskningsläget fann jag också att det fanns väldigt få studier som studerat genomslagskraften 

hos ACP-interventioner som har genomförts i samhällsgemenskaper, utanför den grupp som 

interventionen har riktats till. Syftet med denna studie var således att utforska hur DöBra-

kortleken hade spridits och använts utan forskargruppens inblandning, för att förstå dess 

samhälleliga genomslagskraft12. 

8.4.2 Datainsamling 

I designen av denna studie inspirerades vi av Ripple Effects Mapping, en metod som använts 

för att beskriva de olika nivåer av genomslagskraft som kan skapas av deltagande 

aktionsforskning i form av oförutsedda ringar på vattnet-effekter (Trickett & Beehler, 2017).  

Vi valde att utgå från fyra nyckelpersoner som vi initialt antog hade använt och spridit 

kortleken i olika sammanhang. Den första var en kvinna som vi genom inslag i nationell tv 

förstod hade anordnat en Dö-cirkel, en studiecirkel om frågor kring livet slut, där det syntes i 

inslaget att DöBra-kortleken användes. Den andra var en man som var aktiv i en 

patientförening. Han kontaktade själv forskningsprogrammet DöBra då han var intresserad av 

att arbeta med frågor kring ”dödskvalitet” inom patientföreningen. Därefter hade han kommit 

att använda kortleken på olika sätt. Slutligen kontaktade vi två sjuksköterskor inom ett 

palliativt team som tidigare hade förmedlat till oss att de hade använt kortleken i olika 

sammanhang inom sin profession. Utifrån dessa fyra nyckelpersoner kom vi att utforska tre 

”grenar” av spridning av DöBra-kortleken då vi trodde att det skulle leda oss till att kunna 

studera användning och spridning av kortleken i olika sammanhang: utifrån Dö-cirkeln, inom 

en patientförening och bland professionella. När vi intervjuade dessa fyra nyckelpersoner 

informerade de oss om andra personer som antingen de själva hade inspirerat till att använda 

kortleken, eller som de hade blivit inspirerade av. Vid intervjuer med de personerna berättade 

de i sin tur för oss om ytterligare personer som de kände till som använt eller inspirerat dem 

att använda kortleken och som därför kontaktades av oss för en eventuell intervju. Detta ledde 

till att åtta personer intervjuades inom grenen som började med en Dö-cirkel, fyra personer 

inom grenen som utgick från patientföreningen, samt ytterligare åtta personer i grenen som 

utgick från det palliativa teamet. Totalt intervjuades alltså 20 personer. 

Intervjuerna genomfördes mellan mars och november 2020 och skedde i samtalsform där 

deltagarna uppmanades att fritt berätta om hur spridningen av DöBra-kortleken till och från 

dem hade gått till, deras erfarenheter av att använda kortleken samt vilken påverkan 

 
12 Engelska: impact 
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användningen av DöBra-kortleken hade haft på dem personligen eller inom det sammanhang 

där de använt den. Se bilaga 6 för intervjuguide. Guiden innehöll frågeområden som 

avhandlades någon gång under intervjun, antingen genom att deltagaren spontant berättade 

eller att jag ställde frågor om dem. I intervjusamtalet strävade jag efter att i största möjliga 

mån låta deltagarnas egna berättelser styra samtalet.  

Alla utom två intervjuer genomfördes via telefon, på grund av restriktioner relaterade till 

covid-19-pandemin men även geografiska avstånd. Ljudinspelning gjordes av alla intervjuer, 

förutom två där deltagarna avböjde detta och där jag istället tog noggranna anteckningar som 

sammanställdes omedelbart efter intervjun. Mina reflektioner har också dokumenterats i form 

av fältanteckningar efter varje intervju. Ljudinspelningarna har transkriberats professionellt 

av samma person som för intervjuerna i databasen för delstudie I-III och därefter kontrollerats 

av mig för korrigering av eventuella felaktigheter. 

8.4.3 Analys 

Vi hade initialt idéer om att arbeta tillsammans med representanterna inom projektgruppen i 

denna analys. Genom workshops, så kallade data partyn (Franz, 2018), var tanken att vi 

gemensamt men i mindre grupper skulle analysera olika delar av data. På grund av 

restriktioner relaterade till covid-19-pandemin kunde detta dock inte genomföras i fysisk 

form som planerat. Däremot hade vi, som beskrivs nedan, tätare möten online där 

analysprocessen diskuterades.  

I linje med föreslagna tillvägagångssätt inom Ripple Effects Mapping (Emery, Higgins, 

Chazdon, & Hansen, 2015; Washburn, Traywick, Thornton, Vincent, & Brown, 2020) gjorde 

jag efter varje intervju en digital kartläggning av de kontext som deltagaren hade spridit 

och/eller använt kortleken i. Detta för att få en grafisk översikt över de ringar på vattnet-

effekter som skapats genom användningen av DöBra-kortleken i olika sammanhang.  

Som tillägg till kartläggningen beskriven ovan analyserade jag deltagarnas intervjudata med 

riktad innehållsanalys (Assarroudi, Heshmati Nabavi, Armat, Ebadi, & Vaismoradi, 2018). 

Denna metod används för att validera, förfina eller utveckla en teori eller ett teoretiskt 

ramverk i en ny kontext. Den valdes för att kunna styra analysen utifrån vår naiva förståelse 

av data samt vår och andras tidigare forskning (Tishelman, Eneslätt, Menkin, & Lindqvist, 

2019; Trickett & Beehler, 2017; Washburn et al., 2020). Detta genom att jag skapade matriser 

med förutbestämda kategorier och underkategorier. Meningsenheter som svarade mot syftet 

extraherades, kodades utifrån likheter i dess innehåll och fördes in under respektive 

underkategori i matrisen. När nya mönster i materialet upptäcktes under analysprocessen kom 

vi att modifiera de ursprungliga kategorierna något, i form av att vissa kategorier och 

underkategorier ändrades eller tillkom. 

Under analysprocessen presenterades och diskuterades de preliminära resultaten vid två 

SweACP-projektgruppsmöten, där projektgruppens erfarenheter gav stöd till resultaten. 

Presentationen av resultaten modifierades dock något baserat på gruppens synpunkter, till 
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exempel infördes Abels Circles of Care (2018) som ett sätt att tydliggöra omfattningen av 

spridning av kortleken på olika samhällsnivåer.  

8.4.4 Resultat 

Tre grenar av spridning och användning av DöBra-kortleken följdes, för att förstå 

mekanismer som varit viktiga för spridning, hur kortleken har använts i olika sammanhang 

samt vilken genomslagskraft den har haft. Tabell 5 visar en sammanfattning av resultaten. 

Tabell 5. Översikt av resultat i delstudie IV 

Resultat Gren A Gren B Gren C 

Spridning av kortleken    

 Entusiastiska individer X X X 

 Styrdokument X X  

 Media X   

 Presentationer (formella/informella) X X X 

 Motstånd (i olika former) X X X 

Användning av kortleken    

 För sig själv X X  

 Med familjemedlemmar X X * 

 I grupper X X X 

 Deltagare som ledare X  X 

 Deltagare som medverkande  X X 

 Allmänna diskussioner om livets slut X X  

 Proaktiva samtal inför livets sluskede X X X 

Fördelar med kortleken X X X 

Nackdelar med kortleken  X X 

Genomslagskraft    

 Personlig utveckling X X X 

 Förstärkning av relationer X X X 

 Lära om/med varandra X X X 

 Vidgar prespektiv X X X 

 Potentiell påverkan på vård  X X 

 Förbättrar professionellt samarbete   X 

 Döende och död med på nya agendor X X  
*Ev. användning med make som har spridit kortleken vidare till efterföljande deltagare 

Analysen visade att viktiga faktorer för spridning av DöBra-kortleken var till exempel 

entusiastiska individer som spred den i sina formella/informella nätverk, presentationer av 

kortleken i olika sammanhang, medierapportering om studiecirklar där kortleken användes 

och omnämning av kortleken i styrdokument. Några deltagare berättade också om motstånd 

till spridning och användning av kortleken som de hade stött på, från olika håll. En deltagare 

beskrev sin upplevelse av motstånd från personer i den organisation hon tillhörde: 

Det som är tråkigt då lite grann, det är att jag försökte få… man brukar diskutera på 

AU [arbetsutskottet inom organisationen], och där sa AU att nej, den här kortleken 

skulle inte användas vid friskvårdssatsningar inom länet. […] Det är nåt knepigt när 

man kommer till döden, ja. […] Den enda som skulle kunna använda kortleken i stort 

sett, om jag nu generaliserar mycket, det var psykologer och såna. Inte nån i nån 

förening skulle kunna använda den och prata. Och där hade vi lite olika åsikter, jag 

och dom som var emot. Men demokrati är demokrati, så så vart det. 
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Vi fann att DöBra-kortleken har använts i en rad olika kontexter, individuellt såväl som i 

mindre konstellationer inom familjer och/eller vänkretsar samt grupper i professionella och 

utbildningssammanhang. En översikt av spridning och användning av DöBra-kortleken i 

dessa tre grenar kan ses i Figur 9. I figuren redovisas deltagarna i de tre olika grenarna med 

koder som visar vilken gren de tillhör samt kronologin i intervjuprocessen. Färgnyanserna på 

de ovala formerna indikerar hur ”långt” spridningen har kommit ifrån forskningsprogrammet 

DöBra, det vill säga desto blekare färg, desto längre ifrån. De sammanhang som deltagarna 

har använt och spridit kortleken vid, redovisas i form av rektanglar vars färg indikerar vilken 

nivå i Abels Circles of Care som spridningen har skett i (Abel, 2018). 

DöBra-kortleken har använts i sitt ursprungliga syfte, att reflektera över och diskutera 

individuella värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede, vare sig det 

varit ens egna eller en sjuk familjemedlems preferenser som diskuterats. Men kortleken har 

också använts för att i gruppsammanhang stimulera mer generella diskussioner om livets 

slutskede, till exempel vid språkcaféer för personer som invandrat till Sverige. En deltagare 

beskrev hur hon hade använt kortleken för att planera en studiecirkel om livets slutskede: 

Då började jag fundera på hur jag skulle lägga upp det […] Jag skaffade den här 

kortleken […]. Så den hade jag så att jag skulle få liksom en känsla för vad jag höll på 

med. […] Jag fick faktiskt grubbla hur…hur säger man att man ska träffas och prata 

om döden? Hur planerar man sånt? Så det var faktiskt lite trixigt, tyckte jag. […] Ja, 

alltså jag skrev ju några stolpar då som vi skulle ha, och sen den här kortleken var ju en 

jättestor hjälp. 

Några av deltagarna beskrev även olika försiktighetsåtgärder som de vidtagit vid 

användningen av kortleken i nya sammanhang, till exempel att försöka känna av om 

stämningen var rätt för att introducera den, eller att vara noga med att i förväg informera alla i 

en grupp om kortleken planerades att användas. 

Fördelar med kortleken nämndes i större utsträckning än nackdelar. Beskrivna fördelar var 

bland annat att kortleken var en bra konversationsstartare till ett ämne som kan vara svårt att 

introducera. Deltagare lyfte även fördelar med att ha påståenden att ta ställning till, samt 

något handgripligt att göra genom att sortera korten. En deltagare uttryckte det så här: 

Men det är ju nåt, på nåt sätt frigörande och lockande i formatet, att det är förtryckt till 

exempel. Du får inte 10 blanka papper som du ska skriva, utan det är…nån har tänkt. 
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Nackdelar som diskuterades av några deltagare var kortlekens pris (122–141 kr i februari 

2021) vilket kunde uppfattas som dyrt. Även namnet DöBra diskuterades, då det kunde 

upplevas som alltför direkt och avskräckande för vissa. Särskilt hälso- och sjukvårdspersonal 

lyfte fram namnet som ett hinder för dem att använda kortleken med patienter, eftersom de 

oroades över att upplevas som oseriösa på grund av ordleken i namnet. En deltagare beskrev 

sina reflektioner kring namnet: 

Det är ju ett provocerande namn. Det är fräckt, men effektivt. Det känns lockande att 

prata om DöBra. Men det är lite oväntat fräckt nästan, och jag tänker: funkar det för 

alla? De som har funderat och längtat efter att prata om det här, för dem kan det nog 

vara lockande med DöBra. Men de andra, som inte har gjort det? De kan nog uppleva 

det som lite provocerande och nästan avskräckande. 

Vi fann att DöBra-kortlekens genomslagskraft innefattade bland annat påverkan på personlig 

utveckling i form av att till exempel känna sig mer förberedd på sin egen död eller att ha fått 

verktyg för att hantera sorg. Användandet av kortleken sades också resultera i stärkta 

relationer, såväl privata som professionella, varav de senare kunde ha påverkan på vård i 

livets slutskede. Detta genom exempelvis bättre samarbete mellan olika professioner eller 

personal verksamma inom olika huvudmän (här regional och kommunal vård). En deltagare 

beskrev hur användningen av kortleken kunde öka förståelsen mellan personal från olika 

kulturer: 

Det som vi också har noterat, det är ju det här med…jag tänker framför allt vid dom 

här vård- och omsorgsboendena, så är det många olika kulturer som blandas, och där 

kan man verkligen se en… Både en skillnad i resonemanget och att man får som en 

förståelse för varandra, värderingar på ett annat sätt. Många kulturer som där dom har 

beskrivit hos oss att det här är inte jag van att prata om, att sånt här pratar inte vi om i 

mitt land eller det här är tabu. 

Deltagare beskrev också hur användningen och spridningen av DöBra-kortleken hade 

aktualiserat frågor om döende och död i nya sammanhang, till exempel inom organisationer 

som inte tidigare hade engagerat sig i dessa frågor.  
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9 DISKUSSION 

I detta kapitel kommer jag att först presentera avhandlingens sammanlagda resultat och 

diskutera dem, för att sedan föra en kritisk diskussion om forskningens trovärdighet och 

kvalitet. Avslutningsvis diskuterar jag potentiella implikationer av proaktiva samtal om 

döende, död och framtida vård i livets slutskede. 

 AVHANDLINGENS SAMMANLAGDA RESULTAT 

Genom forskningen inom detta avhandlingsarbete har vi genererat kunskap om hur SweACP-

interventionen har mottagits, samt hur verktygen EcoMap och DöBra-kortleken har använts 

och upplevts av deltagarna i studierna. Jag presenterar fynd både på detaljnivå i hur verktygen 

har hanterats av deltagarna och resultaten av verktygens användning, samt mer övergripande 

fynd kring de proaktiva samtal om döende, död och framtida vård i livets slutskede som har 

företagits i detta projekt.  

Här följer en sammanfattning av avhandlingens sammanlagda resultat. Inom parentes anges 

med romerska siffror vilken delstudie som styrker respektive fynd, vilka kommer att 

diskuteras närmare i kommande avsnitt. 

• Bland deltagarna i denna avhandling sågs en öppenhet inför att prata om döende och 

död (I, IV). Engagemang för att föra dessa frågor vidare syntes både genom spontan 

snöbollsrekrytering (I) samt initiativ till att använda kortleken i andra sammanhang (I, 

IV). 

 

• Nätverkskartan EcoMap kunde fungera för att synliggöra deltagarnas sociala nätverk 

som kanske togs för givna, men rönte generellt sett ingen större entusiasm bland 

deltagarna. Både deltagare och intervjuare var ibland obekväma med att kartlägga 

sociala nätverk, särskilt i de fall då dessa var begränsade (I). 

 

• DöBra-kortleken har fungerat väl för att stimulera samtal om värderingar och 

prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede (I, IV) samt även mer generella 

diskussioner om frågor kring döende och död (IV). De förtryckta påståendena har 

varit stimulerande för att överväga olika aspekter av livets slutskede. Att ha något 

konkret att göra med händerna under samtalet har också lyfts fram som en positiv 

faktor (I, IV). Att kortleken innehåller några likartade påståenden kunde ibland 

ifrågasättas (I), men i gruppsammanhang kunde dessa påståenden också fungera som 

en diskussionsstartare kring hur de kunde tolkas på olika sätt (IV). 

 

• Det framkom stor individuell variation i hur olika deltagare resonerade kring samma 

kortpåstående (II), men även variation i hur samma deltagare resonerade om ett 

påstående över tid (III). Kortrangordningen allena kan därav inte ses som ett facit för 

en individs preferenser kring livets slut, utan behöver kombineras med att även 
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uppmärksamma dennes resonemang kring sina kortval om hens underliggande 

värderingar och moriveringar ska förstås (II-III). 

 

• De valfria alternativen användes för att formulera olika individuella önskemål (I-III). 

Användning och formuleringar av de valfria alternativen kunde förändras över tid hos 

enskilda deltagare (III). I individuella sammanhang användes de valfria alternativen i 

stor utsträckning för att formulera önskemål kring dödshjälp (I-III), en diskussion som 

inte tycktes föras i gruppsammanhang (I, IV).  

 

• Kritik till DöBra-kortleken som framkom var i huvudsak inriktad på två saker. Dels 

beskrevs en del motstånd till användning och spridning av DöBra-kortleken från olika 

håll, privata såväl som professionella och organisatoriska. Det framkom också kritik 

mot namnet DöBra, som i form av en ordlek sågs som problematiskt av somliga, 

särskilt hälso- och sjukvårdspersonal (IV). 

 

• Användandet av DöBra-kortleken uppgavs kunna bidra till personlig utveckling och 

stärkta relationer, såväl privata som professionella, och kunde därigenom också bidra 

till påverkan på vård i livets slutskede. Spridningen av DöBra-kortleken till nya 

sammanhang har också bidragit till att frågor kring döende och död har kommit upp 

på agendan i nya kontexter (IV). 

 

 NÄTVERKSKARTAN ECOMAP 

I delstudie I fann vi att nätverkskartan EcoMap å ena sidan kunde belysa sociala nätverk som 

hade tagits för givna men att EcoMap å andra sidan inte rönte någon större entusiasm från 

många av deltagarna. Deltagarna verkade inte se någon stor poäng med övningen och i vissa 

fall verkade de känna sig obekväma med att göra den. I några fall var deltagarna uttalat 

kritiska och ett fåtal avböjde att göra om nätverkskartan vid den uppföljande intervjun.  

Att nätverkskartan upplevdes som ett känsligt moment i intervjusituationen, kan bero på att vi 

som intervjuare inte heller alltid kände oss bekväma med att prata om just dessa frågor. Om 

en deltagare hade ett litet socialt nätverk kunde jag uppleva det som svårt att ställa följdfrågor 

kring detta. Dempsey och kollegor (2016) beskriver vikten av förberedelse inför intervjuer 

som rör känsliga ämnen. Vi förberedde oss inför dessa intervjuer – men möjligen hade vi för 

stort fokus på att samtal om värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets 

slutskede kunde vara känsliga, så att den potentiella känsligheten i att prata om sociala 

nätverk hamnade i skymundan. Vidare diskuterar Dempsey och kollegor (2016) betydelsen 

av att etablera förtroende mellan intervjuaren och deltagaren. Kanske ledde den inledande 

övningen med EcoMap till att bygga förtroende så att deltagarna därför upplevdes mindre 

obekväma i genomförandet av den senare delen av intervjun med DöBra-kortleken. Eftersom 

alla intervjuer genomfördes utifrån samma struktur med nätverkskartan först och DöBra-

kortleken därefter, saknas dock erfarenheter att jämföra med. 
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En studie från Nya Zeeland framhäver perspektivet att äldre personer kan känna social 

gemenskap inte bara genom relationer med andra personer utan även genom att uppleva en 

tillhörighet i samhällsgemenskaper (Morgan et al., 2019). Även om det i instruktionerna för 

EcoMap framgår att viktiga kontakter kan utgöras av individer såväl som grupper eller 

organisationer, visar våra resultat att deltagarna främst har använt nätverkskartan för att 

kartlägga enstaka personer. Endast cirka en tredjedel av deltagarna inkluderade organisationer 

på sin EcoMap, till exempel de organisationer som vi rekryterat genom, fackföreningar, 

trossamfund eller olika fritidsföreningar. Även informella grupper dokumenterades, men 

dessa tycktes snarare bygga på en vänskap i botten eller ha fokus på särskilda aktiviteter, 

exempelvis ”golfgänget”, ”bokklubben”, ”bastukompisarna” eller ”vinsällskapet”. En 

tydligare utformning av EcoMap som stärker även sociala nätverk i form av 

samhällsgemenskaper skulle kunna göra övningen mindre känslig för dem som har ett litet 

socialt nätverk av personer, men upplever andra sorters gemenskaper. En studie med 

användning av EcoMap bland patienter vårdade på hospis hade delat upp de sociala 

nätverken i form av personer eller organisationer, där de organisatoriska kontakterna utgjorde 

46% av angivna kontakter i 20 EcoMaps (Early et al., 2000). Dock var dessa i hög grad 

kopplade till vårdorganisationer eller andra organisationer som var direkt involverade i 

personernas vård. Vikten av att synliggöra de stöttande kontakter som faktiskt finns med 

samhällsgemenskaper blir också tydlig i speglingen av en annan studie från Nya Zeeland som 

fann att äldre personer kan ha svårt att bibehålla gemenskap till olika slags samhälleliga 

organisationer i takt med stigande ålder och fler hälsoproblem (Gott et al., 2018). Med tanke 

på svårigheten att bibehålla relationer till samhällsgemenskaper över tid skulle det alltså vara 

än viktigare att lyfta de som finns. En svensk studie av användning av hälso- och social vård 

under sista livsåret visade att gifta personer hade mindre användning av dessa vårdinstanser 

än personer som levde ensamma (Hallgren, Johansson, Lannering, Ernsth Bravell, & Gillsjö, 

2020), vilket ytterligare talar för vikten av att synliggöra nätverk utanför de mest uppenbara. 

Den något avoga inställningen till nätverkskartan kan också förklaras med att det i 

intervjuerna inte fanns något tydligt syfte och motivering till vad övningen skulle leda till. I 

andra studier som har använt EcoMap har övningen använts till att identifiera en 

ställföreträdande beslutsfattare i kontext där detta har juridisk grund (Street et al., 2011) eller 

för att kartlägga förändringar i sociala nätverk över tid (Ray & Street, 2005b). Den tidigare 

nämnda studie som gjort en liknande kartläggning av sociala stöttande nätverk i livets 

slutskede inom hospisvård utforskade först behoven hos en individ och identifierade därefter 

kontakter som kunde hjälpa utifrån de identifierade behoven (Early et al., 2000). Om vi hade 

inlett delen gällande verktyg med att identifiera vad som var viktigt, hade vi därefter kunnat 

relatera det till vem som kan stötta eller hjälpa deltagaren med det som framkom var viktigt. I 

en modell för det lärande hälsosystemet med fokus på att involvera patienter och dess 

närstående i beslut och aktiviteter kring vård och egenvård, föreslås kroniskt sjuka individer 

använda en variant av nätverkskartan EcoMap, inspirerat delvis från detta projekt (Øvretveit 

& Degsell, 2019). I denna modell föreslås just att först identifiera vad som är viktigt för 

individen och sedan kartlägga vilka kontakter som kan stötta med det som är viktigt. Jag 
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kommer längre fram att presentera ett förslag för hur framtida proaktiva samtal inför livets 

slutskede skulle kunna utvecklas. Där kommer jag att diskutera bland annat hur EcoMap 

skulle kunna användas på ett annorlunda sätt. 

 DÖBRA-KORTLEKEN 

Vi har funnit många förtjänster med att använda DöBra-kortleken för att starta och stimulera 

proaktiva samtal om värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. I 

både delstudie I och IV framhöll deltagarna att det var positivt att ha förtryckta påståenden att 

ta ställning till, vilket också har beskrivits av andra (Menkin, 2007). Andra positiva faktorer 

som kom fram i delstudie I och IV var att ha något konkret att göra genom att flytta runt kort. 

En studie med personer med avancerad cancer jämförde rangordning av preferenser i form av 

kortleken GoWish med att ha samma påståenden på en papperslista och bocka för de 

viktigaste. De fann att deltagarna i viss utsträckning föredrog att använda GoWish-korten 

jämfört med papperslistan (Delgado-Guay et al., 2016), vilket styrker våra fynd kring vikten 

av att ha kort som går att flytta runt i förhållande till varandra.  

Ett av de tydligaste fynden var att även om kortleken fungerar bra för att stimulera samtal och 

att prioritera sina värderingar och preferenser, så ska inte rangordningen av kortpåståendena 

ses som ett facit för en individs värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets 

slutskede. Flera fynd från de olika delstudierna styrker denna slutsats och specificeras nedan: 

I delstudie II och III visade vi att resonemang kring samma kortpåstående kan skilja sig åt 

mellan olika individer, men även för samma individ över tid. Det vill säga, kortpåståendet i 

sig kan inte alltid översättas till det som är viktigt för individen och säger heller ingenting om 

varför det är viktigt för individen. I delstudie I visade vi att kortpåståenden ibland 

grupperades ihop baserat på liknande formuleringar och sedan valdes det mest precisa eller 

heltäckande påståendet till topp-10-rangordningen. Delstudie III visade att denna gruppering 

av påståenden kunde ta olika former över tid, i och med att definitioner av kortpåståenden 

ändrades över tid, även om deltagarens resonemang kring vad som var viktigt var detsamma. 

Det vill säga, deltagarens bakomliggande värdering var densamma över tid, men olika 

kortpåståenden kunde väljas för att representera denna värdering. Därför behövde en 

förändring i kortval inte betyda att det som faktiskt var viktigt för deltagaren hade förändrats. 

Dessutom fann vi i delstudie I att sorteringen av en del påståenden som mindre viktiga 

motiverades av att de redan var avklarade, ett fenomen som även diskuterats av GoWish-

kortens utvecklare (Menkin, 2007). Egentligen kanske de mindre viktiga påståendena var 

väldigt viktiga eftersom deltagaren redan hade gjort något åt dem.  

Ovanstående diskussion skulle sammantaget kunna leda till ifrågasättande av nyttan med 

DöBra-kortleken och särskilt rangordningen av de tio främsta kortpåståendena. En skulle 

kunna fråga sig: om en ändå inte kan lita på kortrangordningen som en indikator på en 

individs preferenser, finns det då någon mening med att göra den? Baserat på våra resultat i 

de olika delstudierna, som specificeras nedan, skulle jag säga att det absolut finns värde i att 

göra kortrangordningen. Data från delstudie I och IV visar att själva rangordningen och att 

ställa olika kortpåståenden mot varandra var en viktig del både för en inre dialog med sig 
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själv, men att det även kunde bidra till givande diskussioner i gruppsammanhang. Baserat på 

fynden i delstudie III där de högst rangordnade kortpåståendena vid T1 hade högre 

sannolikhet att vara med på tio-i-topp även vid T2 kan det dock övervägas om färre än tio 

kortpåståenden kan rankas. Andra studier med GoWish-korten har rangordnat olika antal 

kort. I en studie från Libanon med läkarstudenter ombads studenterna välja ut de tre 

viktigaste samt även de tre minst viktiga kortpåståendena (Osman et al., 2018). I en annan 

studie med vuxna amerikaner med kinesiskt ursprung ombads deltagarna att ranka de fem 

viktigaste påståendena, här användes dock GoWish-påståendena i form av en papperslista att 

kryssa i (Lee et al., 2018). 

Vi har haft anledning att fundera över vilka följder som kommit av att deltagarna haft 

förtryckta påståenden på korten att ta ställning till. I delstudie II såg vi att kortleken tycktes 

spela en roll i att samtalen svängde från att handla om vad deltagarna ville undvika, till att de 

handlade mer om vad de ville skulle ske. För att förtydliga, när deltagarna fick öppna frågor 

om vad som skulle vara viktigt för dem i livets slutskede resonerade de ofta utifrån vad de 

inte ville skulle hända, medan de vid användande av kortleken resonerade mer kring 

önskvärda scenarion. Denna tendens syntes även i diskussioner kring dödshjälp. Som framgår 

av den relativt stora andelen valfria alternativ angående dödshjälp (delstudie I-III) var det ett 

flertal deltagare som hade ett engagemang i frågan. Detta kan i sig vara ett resultat av vår 

rekryteringsstrategi som byggde på aktiv frivillighet och kanske därför i högre grad lockade 

personer som hade reflekterat över sitt eget döende och död genom att fundera kring 

dödshjälp. Även de personer som pratade engagerat om dödshjälp i den öppna intervjudelen, 

varav en del hade dödshjälp som enda viktig punkt i livets slutskede i den delen av intervjun, 

tycktes stimuleras till att överväga även andra aspekter av livets slutskede än endast önskemål 

om dödshjälp när de använde kortleken. Här kan det övervägas om detta speglar en tendens 

hos kortleken till att ta över vad som är viktigt för individen genom sina förtryckta 

påståenden, jämfört med om användandet av kortleken kan bidra till att bredda synen hos 

användare på vad som är viktigt. Vid ett flertal tillfällen har vi som intervjuare påmint 

deltagarna om sådant de initialt angav var viktigt, när de hade slutfört sin rangordning av 

kortpåståenden men inte tagit med det som de nämnt initialt. Detta gällde både önskemål om 

dödshjälp, men även andra preferenser. Då inga andra studier med GoWish-korten beskriver 

samma tillvägagångssätt, det vill säga att kombinera öppna samtal med att använda kortleken, 

finns inga andra liknande studier att relatera detta fynd till. Karel och kollegor har dock 

jämfört olika ansatser till ACP-samtal bland äldre vuxna, där individers värderingar och 

preferenser synliggjordes i form av öppna frågor, övningar av påtvingat val13 och 

rangordning på skala. I linje med strukturen vid intervjuerna i detta projekt, föreslår de att 

öppna frågor är ett bra sätt att initiera en konversation, men lyfter också vikten av att använda 

påtvingat val för att prioritera mellan det som anses viktigt (Karel et al., 2007). 

Denna avhandling har bidragit med ny kunskap kring motiveringar i själva rangordnandet av 

kortpåståenden och resonemang i processen av att ta fram sina högst rankade prioriteringar. 

 
13 Engelska: forced choice 
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Såvitt jag har funnit, finns bara en annan studie med GoWish-korten som redovisar deltagares 

resonemang kring sina valda kortpåståenden och då i mycket mindre omfattning än i 

delstudierna i denna avhandling (Lee et al., 2018). Likheter i resonemang mellan våra studier 

och den amerikanska kan ses till exempel i hur deltagarna resonerade kring att behålla 

värdighet i livets slutskede. Skillnader däremot kan ses bland annat i att smärta resoneras om 

bara som en fysisk upplevelse i den amerikanska studien, där våra resultat visade olika 

motiveringar till varför det var viktigt att vara smärtfri. Det finns flera studier från USA som 

redovisar sammanställningar av rangordningarna av kortpåståenden på gruppnivå, liknande 

det sätt som redovisas i delstudie I i denna avhandling (Delgado-Guay et al., 2016; 

Lankarani-Fard et al., 2010; Lee et al., 2018). Det finns tendenser till skillnader i resultat av 

rangordningarna mellan våra och de amerikanska studierna, till exempel att påståenden 

kopplade till religion finns med bland de fem högst rankade i alla de andra studierna, medan 

de visades lågt rankade på gruppnivå i vår sammanställning i delstudie I. Våra resultat om 

den starka individuella variationen i resonemang kring kortpåståenden ger dock en 

tveksamhet till värdet i att göra jämförelser av rangordningar på gruppnivå.  

De valfria alternativen är en annan aspekt av DöBra-kortleken/GoWish-korten som inte 

tidigare har studerats och beskrivits i sådan detalj som i denna avhandlings delstudier. Från 

delstudie I och IV har vi lärt oss att de valfria alternativen mycket sällan användes i 

gruppsammanhang, men varför det är så har vår data inte kunnat visa. Andra studier där 

GoWish-korten har använts i gruppsammanhang rapporterar inte heller om användning av 

valfria alternativ i dessa forum (Banner et al., 2019; Lee et al., 2018; Osman et al., 2018). 

Användningen av valfria alternativ i delstudierna i denna avhandling har likheter med en 

annan studie inom DöBra-programmet där DöBra-kortleken har använts för samtal om 

värderingar och prioriteringar inför livets slutskede bland samer (Kroik, Eneslätt, Tishelman, 

Stoor, & Liljegren Edin, Manuskript). I den studien formulerades valfria alternativ av över 

hälften av de 31 deltagarna, jämfört med ungefär en tredjedel av deltagarna vid både T1 och 

T2 (delstudie III). Dessa resultat skiljer sig från en amerikansk studie bland inneliggande 

patienter med olika kroniska diagnoser där det endast var 5 av 33 deltagare som formulerade 

ett valfritt alternativ (Lankarani-Fard et al., 2010). Detta kan nog till viss del förklaras av 

skillnader i upplägg, där vi i de svenska studierna har gjort kortövningen i samband med 

intervjuer och då kunnat påminna deltagarna om möjligheten att använda valfria alternativ 

samt i förekommande fall påmint om sådant som de tidigare nämnt som viktigt. I den 

amerikanska studien gjorde patienterna kortövningen ensamma och forskarna samlade in data 

i efterhand. Detta i sig stärker ytterligare vikten av samtalet i samband med att korten 

används. I denna avhandlings delstudier (I-III), såväl som studien i den samiska befolkningen 

(Kroik et al., Manuskript) och den amerikanska studien med patienter (Lankarani-Fard et al., 

2010), användes de valfria alternativen för att formulera något som inte alls täckts in av 

kortpåståendena. I de svenska studierna bland både majoritetsbefolkning och samer har vi 

kunnat visa att de valfria alternativen också använts för att omformulera eller göra ett 

kortpåstående mer distinkt. I dessa svenska studier har vi rapporterat om att valfria alternativ 

ibland formulerades, men sedermera inte kom med på topp-10-rangordningen, vilket inte har 



 

 59 

redovisats i några andra studier med GoWish-korten. Delstudie III i denna avhandling visade 

vidare att även de valfria alternativen kunde förändras över tid, ibland med mindre justeringar 

i formuleringar medan det i andra fall var helt annorlunda preferenser som uttrycktes av 

samma individ vid de två tillfällena, det här har inte heller tidigare beskrivits. 

Delstudie IV gav kunskap om nya användningsområden av DöBra-kortleken, till exempel för 

att stimulera mer allmänna gruppdiskussioner om döende och död, språkträning och kulturellt 

lärande vid så kallade språkcaféer, eller för att diskutera olika uppfattningar om en allvarligt 

sjuk familjemedlems värderingar och prioriteringar inför livets slutskede inom familjen. 

Användningen av kortleken kunde också verka stärkande för privata såväl som professionella 

relationer. I likhet med erfarenheter av att använda DöBra-kortleken inom äldreomsorgen 

(Johansson et al., 2021), kunde kortpåståenden sporra diskussion om autentiska 

professionella erfarenheter. I delstudie IV sågs även att DöBra-kortleken kunde användas för 

att diskutera etiska frågor inom personalgrupper, på ett sätt som beskrevs av deltagarna som 

icke-konfrontativt. 

Förslag på nya kortpåståenden att lägga till kortleken har kommit från deltagare i alla 

delstudier. Ett kortpåstående om aktiv dödshjälp har varit särskilt önskvärt av de deltagare 

som har haft ett engagemang i dessa frågor, men även andra förslag om exempelvis juridiska 

perspektiv kring arv eller olika begravningsformer har förekommit. Vår hållning hittills har 

varit att inte lägga till kortpåståenden, av flera skäl. För det första är det en fråga om 

användarvänlighet, där alltför många kort och alternativ kan bli uttröttande för användaren. 

Detta har användandet av DöBra-kortleken bland boende inom äldreomsorg visat på, där 

redan nuvarande antal kort i kortleken ibland har upplevts som för omfattande (Johansson, 

Tishelman, Eriksson, Cohen, & Goliath, Manuskript). Liknande erfarenheter lyfts också i en 

studie där en kortlek med drag av DöBra-kortleken har utökats med nio ytterligare 

kortpåståenden (Möller et al., 2020). För det andra, handlar det också om att underlätta 

jämförelser med andra internationella studier där GoWish-korten har använts, jämförelser 

som blir svårare att göra ju mer olika varandra kortlekarna blir. För det tredje, vad gäller att 

lägga till ett kortpåstående om aktiv dödshjälp motiveras vårt ställningstagande till att inte 

lägga till ett sådant av att det inte är en laglig möjlighet i den svenska kontexten. I Belgien 

pågår just nu ett arbete med att översätta GoWish-korten till de tre officiella språken, där vi 

inom DöBra har konsulterats i processen. Eftersom aktiv dödshjälp är lagligt i Belgien, 

övervägs där att lägga till ett sådant kortpåstående, efter diskussioner med och förslag från 

olika samhälleliga organisationer (C. Dupont, personlig kommunikation, 28 januari 2021). 

 PROAKTIVA SAMTAL OM DÖENDE, DÖD OCH FRAMTIDA VÅRD I 
LIVETS SLUTSKEDE 

I våra resultat fann vi en öppenhet bland deltagarna till att prata om frågor kring döende, död 

och framtida vård i livets slutskede. Detta är i linje med de studier från olika delar av världen 

som har funnit äldre personer i allmänheten att vara positivt inställda till ACP-samtal (Carney 

et al., 2020; Dhingra et al., 2020; Musa, Seymour, Narayanasamy, Wada, & Conroy, 2015; 

Saralegui et al., 2018; Zhang et al., 2015). En studie bland personer över 95 år i 
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Storbritannien lyfter dock mer varierade attityder, med beskrivningar av att en del medvetet 

undvek att planera inför livets slutskede och att vissa hellre pratade om planer för begravning 

än döende (Fleming, Farquhar, Brayne, & Barclay, 2016). Andra studier framhäver att 

personliga erfarenheter av svår sjukdom eller andras döende och död tycks göra individer mer 

öppna för att prata om dessa frågor (Gallagher, Bolt, & Tamiya, 2020; Kavalieratos, 

Ernecoff, Keim-Malpass, & Degenholtz, 2015), vilket är något jag också har reflekterat över i 

intervjuer främst med deltagarna i delstudie I-III. Deltagarna beskrev ofta nyliga erfarenheter 

av egna eller andras upplevelser av svår sjukdom eller döende, som de kunde relatera sina 

värderingar och prioriteringar till. Ibland verkade dessa erfarenheter också ha varit ett skäl för 

dem att vilja delta i dessa proaktiva samtal inför livets slutskede.  

I delstudie IV fann vi att deltagarna demonstrerade en sorts varsamhet om andra vad gällde 

samtal om döende och död, där deltagarna beskrev olika försiktighetsåtgärder som de 

använde när de introducerade DöBra-kortleken för andra. Andra studier rapporterar också om 

att deltagarna själva uppgav sig vara villiga att prata om frågor kring livets slutskede, men att 

de var tveksamma till att diskutera dessa frågor med familjemedlemmar (Ng, Chan, Ng, 

Chiam, & Lim, 2013; Yap, Chen, Detering, & Fraser, 2018). Det verkar således som att 

individer kan uppleva att de själva är öppna inför att prata om döende och död, men tror att 

andra inte känner likadant. Walter (2017) för en kritisk diskussion om samtal kring döden där 

han också ifrågasätter om det faktiskt finns ett övergripande tabu kring samtal om döden i 

samhället, som det ibland påstås. Denna diskussion kan relateras till den öppenhet som 

deltagarna i delstudie I-III har visat. Den kan också relateras till våra fynd från delstudie IV 

där deltagarna beskrev motstånd till användning och spridning av DöBra-kortleken som de 

upplevt från andra, till exempel familjemedlemmar som inte ville att de skulle delta i 

studiecirklar i ämnet eller personer i ledande positioner inom organisationer som inte tyckte 

att kortleken skulle användas i verksamheten. Deltagarna talade dock inte om detta slags 

motstånd som uttryck för ett tabu. Liknande motstånd rapporteras från en amerikansk 

fokusgruppsstudie med äldre personer som visade att de äldre var villiga och entusiastiska till 

att diskutera ACP, men att de stötte på motstånd från sina närstående (Malcomson & Bisbee, 

2009).  

Det finns även andra delar av våra resultat som föranleder en kritisk reflektion kring 

öppenheten till samtal om döende och död. Kritik mot kortleksnamnet DöBra framfördes i 

delstudie IV, främst av hälso- och sjukvårdspersonal som menade att ordleken i namnet 

gjorde dem oroliga att uppfattas som oseriösa i sin profession. Även i denna kritik 

framkommer en slags varsamhet om andra då deltagarna sällan berättade att de själva 

upplevde namnet som problematiskt, utan snarare uttryckte oro för hur det skulle uppfattas av 

andra, framförallt patienter. Liknande synpunkter har också framkommit i projektet där 

DöBra-kortleken användes med personal inom äldreomsorgen (Johansson et al., 2021). I 

delstudie I framkom också viss kritik mot direktheten i vissa kortpåståenden, till exempel att 

använda ordet ”dö” utan omskrivningar, vilket påtalades som stötande av en deltagare. 

Kanske kan denna kritik sammantaget tyda på en viss ovana i den svenska kontexten att prata 

öppet om frågor kring döende, död och framtida vård i livets slutskede. Denna reflektion 
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stöds av den svenska enkätstudien av Westerlund/Tishelman och kollegor som visade att en 

brist på tillgänglighet till och information om livets slutskede och palliativ vård var två 

framträdande hinder till en ökad medvetenhet och öppna samtal om dessa ämnen (Westerlund 

et al., 2018). En ännu opublicerad enkätstudie som undersökte skillnader mellan Belgien, 

Storbritannien och Sverige vad gällde hur enheter inom specialiserad palliativ vård engagerar 

sig i aktiviteter med det omgivande samhället, visade en betydligt lägre grad av engagemang i 

Sverige jämfört med de andra länderna (De Vleminck et al., Manuskript). I viss mån kan 

detta förmodligen förklaras med olika mandat, men även att specialiserad palliativ vård i 

Sverige är mindre beroende av volontärer och donationer från allmänhet, vilka kan vara 

starka motiverande faktorer för interaktionen med omgivande samhället i andra länder.  

Internationellt sett drivs i vissa länder stora nationella kampanjer med syfte att öka så kallad 

dödsmedvetenhet14, till exempel Dying Matters Awareness Week (Storbritannien), National 

Advance Care Planning Week (Australien) och To Absent Friends Festival (Skottland). 

Prince-Paul och DiFranco (2017) diskuterar hur dessa slags initiativ kan främja att samtal om 

döende och död ses som ett naturligt inslag i vardagslivet och att initiativen skulle kunna leda 

till att engagemang i ACP kan normaliseras och initieras i ett tidigare stadium. De föreslår 

vidare några olika kontexter där ACP skulle kunna synliggöras för att göra ACP till en del av 

ett vardagligt sammanhang. Flera av dessa kontexter förekommer i delstudie IV som 

sammanhang där DöBra-kortleken har använts, till exempel i gymnasieskolor, 

pensionärsföreningar, bokklubbar och aktiviteter på bibliotek (språkcaféer i delstudie IV). Då 

den svenska kontexten saknar stora nationella kampanjer kring dödsmedvetenhet kanske 

gräsrotsprojekt såsom de proaktiva samtalen inför livets slutskede som har förts i detta 

projekt och spridningen av DöBra-kortleken som har uppkommit, kan vara sätt att öka 

dödsmedvetenhet och beredskap för livets slutskede15 här. Beredskap för livets slutskede är 

ett koncept som har utvecklats för att bland annat kunna utvärdera hälsofrämjande initiativ 

inom vård i livets slutskede (Noonan, Horsfall, Leonard, & Rosenberg, 2016). Det beskrivs 

som att innefatta kunskap och förmåga som kan behövas för att få tillgång till, förstå och ta 

informerade beslut om olika vård- och stödinstatser vid livets slutskede. De proaktiva 

samtalen inför livets slutskede som vi fört inom detta projekt samt spridningen och 

användningen av DöBra-kortleken som beskrivs i delstudie IV, kan tala för en ökad 

beredskap för livets slutskede på alla nivåer inom Abels Circles of Care: inre och yttre 

nätverk, serviceinstanser inklusive formella vårdgivare samt även till viss del på 

politisk/riktlinje-nivå (Abel, 2018; Abel et al., 2013). 

 TROVÄRDIGHET OCH KVALITET 

Tracy (2010) har etablerat åtta vida kriterier för god kvalitativ forskning. Till skillnad från 

andra kvalitetsindikatorer som traditionellt sett har varit fokuserade på endast metodologisk 

stringens16, berör dessa åtta kriterier både vilka medel som används inom forskningen såväl 

 
14 Engelska: Death awareness 
15 Engelska: Death literacy 
16 Engelska: rigor 
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som huruvida uppsatta mål med forskningen nås. Kriterierna passar särskilt väl för att 

diskutera just detta projekt, eftersom inspirationen från aktionsforskning och deltagande 

aktionsforskning har gjort att metod, procedur och resultat ibland har varit tätt sammanvävda.   

Jag kommer här att diskutera relevanta delar av mitt avhandlingsarbete utifrån kriterierna. 

Överlappande kriterier kommer i förekommande fall att sammanfogas i underrubrikerna. 

Tracys (2010) sjunde kriterium som rör etik kommer inte att diskuteras här då etiska 

överväganden har diskuterats i kapitel 7. 

9.5.1 Kriterier 1 och 6: Forskningsämnets relevans och forskningens bidrag  

Som jag tidigare berört finns det mycket forskning om ACP internationellt sett, men främst 

från den engelskspråkiga världen som ofta har andra förutsättningar än Sverige, i form av 

lagstiftning och att ACP är ett känt begrepp och till viss del implementerad praxis. På senare 

år har det börjat publiceras artiklar om hur ACP kan användas och implementeras även i 

andra länder, som inte har de förutsättningar för ACP som finns främst i den engelskspråkiga 

världen (Bentur & Sternberg, 2017; Bergenholtz, Timm, & Missel, 2019; Gilissen et al., 

2019; Ho et al., 2020; Sævareid, Pedersen, & Thoresen, 2020). Här är publikationerna från 

detta avhandlingsarbete viktiga bidrag till att synliggöra olika förutsättningar för ACP i olika 

länder samt för att problematisera en ”one-size-fits-all” typ av ansats till ACP. 

I ett allmänmänskligt perspektiv är döden något som angår oss alla, antingen genom vårt eget 

döende eller andras. Den ansats vi har haft i SweACP har också inneburit att vi genom vårt 

samarbete med en rad olika organisationer haft ambitionen att nå ut brett bland allmänheten 

och inte riktat in oss på någon särskild diagnosgrupp. Detta stärker forskningens relevans för 

en bred grupp i samhället. Några saker talar för att forskningsämnet upplevdes som både 

relevant och intressant för de som valt att delta: att vår rekryteringsstrategi till databasen för 

delstudie I-III byggde på aktiv frivillighet men ändå intresserade så pass många deltagare, att 

nästan 20% av deltagarna tillkom efter att hört talas om studien från de som redan deltagit, 

samt att 91% av deltagarna valde att delta även vid den uppföljande intervjun.  

När det gäller timing av projektet så kan de svenska publikationer från andra forskargrupper 

som har publicerats på senare år i ämnet (Alftberg et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020; Möller 

et al., 2020) tala för att även andra har insett behovet av ACP-liknande initiativ även i 

Sverige. Att två ytterligare ACP-relaterade projekt: ”Kronobergs-modellen” samt 

”Förhandsplanering av vård” (Region Västernorrland, 2019), har initierats de senaste åren 

talar ytterligare för detta.  

Något som ingen av oss kunde förutse i början av projektet, eller ens i början av 2020, var hur 

en pandemi skulle komma att påminna oss alla om vår egen dödlighet och därmed kanske 

också lyfta vikten av att diskutera sina värderingar och prioriteringar inför livets slutskede i 

förväg. Förmodligen är det många som aldrig tidigare har reflekterat över exempelvis 

respiratorvård, som har fått anledning att fundera över ställningstagande till sådan och annan 

slags vård i och med covid-19-pandemin. Många internationella publikationer framför att 

vikten av ACP har blivit ännu tydligare i och med pandemin (Abel, Kellehear, Millington 
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Sanders, Taubert, & Kingston, 2020; Cavalier, Maguire, & Kamal, 2020; Hopkins et al., 

2020; Straw et al., 2021). Påminnelsen som pandemin har givit oss om vår egna dödlighet, 

kan dock även ha gjort att dessa ämnen är svårare att diskutera för somliga. 

I det sjätte kriteriet diskuterar Tracy (2010) huruvida forskningen gör ett signifikant bidrag, 

antingen teoretiskt, praktiskt, moraliskt eller metodologiskt. Här skulle jag främst vilja 

diskutera avhandlingens bidrag till kunskap om att använda aktionsforskningsmetoder.  

Som tidigare nämnts lyfter Bradbury (2015) aktionsforskningens utgångspunkter om 

jämlikhet mellan olika aktörer och vikten av att bedriva forskning tillsammans med snarare än 

om eller på människor. Att inkludera personer som annars inte hade haft möjlighet att delta i 

forskning framhävs som en fördel med deltagande metoder även av Asaba och Suarez-

Balcazar (2018). Janes (2016) problematiserar däremot i vilken mån deltagande metoder 

faktiskt leder till en utjämning av främst maktbalans och lika värdering av kunskap. Hon för 

fram att deltagande metoder också kan riskera att ytterligare förstärka maktobalanser mellan 

akademi och det övriga samhället genom att exempelvis framhäva den akademiska 

kunskapen som högst rankad. I projektgruppen SweACP har vi strävat efter att ha en 

nyfikenhet och respekt inför varandras kunskap och perspektiv. Genom att till exempel 

presentera SweACP tillsammans i olika sammanhang, har vi strävat efter att beskriva arbetet 

med och lärdomar från projektet ur fler perspektiv än endast det akademiska. I andra 

avseenden hade vi kunnat arbeta bättre för att försöka jämna ut maktobalanser i gruppen 

(Janes, 2016). Som projektgruppen har kommit att formas så har det funnits en inbyggd 

struktur där forskarna har varit drivande i projektgruppens arbete, något som kanske hade 

kunnat mildras genom att i alla faser av projektet arbeta för att göra representanterna mer 

delaktiga i planering och genomförande av projektgruppens arbete.  

Arbetsformerna inom projektgruppen har dock varierat under projekttidens gång. I de initiala 

faserna jobbade hela projektgruppen aktivt tillsammans med översättningen och 

anpassningen av verktygen DöBra-kortleken och nätverkskartan EcoMap. Även under 

rekryteringen av deltagare till databasen för delstudie I-III var stora delar av projektgruppen 

aktivt deltagande i att skapa och förmedla information om studien i sina respektive 

organisationer. Projektgruppsmedlemmarna har också varit aktiva parter i presentationer av 

SweACP i olika forum inom och utanför sina respektive organisationer. Därefter har det följt 

en fas där vi forskare har jobbat intensivt med delstudierna och haft regelbundna möten med 

projektgruppen för att diskutera projektets och delstudiernas utveckling. Trots medvetna 

försök att göra mötena interaktiva så präglades denna fas till stor del av att vi som forskare 

utförde forskningsarbetet och rapporterade till gruppen, som kom med givande och 

konstruktiv återkoppling men inte var aktiva partners i arbetet. Denna fas kom dessutom 

relativt samtida med bortgången av Olav Lindqvist, som var projektledare för SweACP. 

Förutom att gemensamt sörja förlusten av Olav, behövde vi också hitta nya roller som tog 

hänsyn till minskningen av mänskliga resurser i projektgruppen. Detta kan ha bidragit till att 

forskargruppen tog en mer ledande roll i projektgruppen. I delstudie IV var intentionen 

initialt att jobba mer aktivt tillsammans i projektgruppen igen, bland annat hoppades jag att vi 
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skulle arbeta tillsammans med dataanalys med hjälp av Ripple Effects Mapping. På grund av 

restriktioner relaterade till covid-19-pandemin kunde dessa planer inte genomföras med 

fysiska möten som planerat. Mer frekventa möten genomfördes online vid vilka 

analysprocessen och preliminära resultat diskuterades, men projektgruppen var inte aktiv i 

analysen såsom initialt var planen.  

Ställningstaganden kring hur involverade representanter i projektgrupper inom deltagande 

aktionsforskning är i själva forskningen har problematiserats även av andra (James, 

Blomberg, Liljekvist, & Kihlgren, 2015). James och kollegor beskriver från sitt deltagande 

aktionsforskningsprojekt att det inom gruppen blev två grupper; forskarna och 

”samhällsrepresentanterna”, där de reflekterar över huruvida det hade varit möjligt att ha med 

”samhällsrepresentanterna” i alla delar av forskningen. Liknande reflektioner kan göras från 

arbetet med SweACP. Projektgruppen tillfrågades i en tidig fas om hur involverade de ville 

vara i forskningsarbetet, där diskussionen mynnade ut i att de ville vara diskussionspartners 

snarare än operativt aktiva. Här bör det också nämnas att de flesta representanterna i SweACP 

deltog ideellt i projektgruppen och att det inte fanns möjlighet att ekonomiskt ersätta dem för 

den tid de lade på möten eller om de hade blivit mer aktivt verksamma även i alla delar av 

forskningsarbetet. Frågan om arbetsformer hade dock med fördel kunnat vara en pågående 

diskussion under projektets gång och i de olika faserna av arbetet med delstudierna snarare än 

en diskussion vid ett tillfälle. Möjligen hade utkomsten varit densamma, men 

representanterna kanske hade upplevt en större möjlighet att delta i olika, mindre segment av 

forskningsarbetet utifrån intresse och möjlighet vid olika skeden i projektet. Det faktum att 

projektgruppen har arbetat tillsammans under nio år, med endast mindre ändringar i dess 

konstellation, talar dock för att representanterna har tyckt att det har varit givande att 

medverka. 

9.5.2 Kriterium 2: Stringens i forskningsprocessens alla komponenter 

I detta kriterium föreslår Tracy (2010) att syna användningen av lämpliga, kompletterande 

och komplexa: teoretiska ramverk, urval, kontext, datainsamling- och dataanalysmetoder. 

Det är av vikt att kritiskt reflektera över vårt urval och vilka grupper vi har studerat. För 

delstudie I-III valde vi en rekryteringsstrategi i linje med våra syften som byggde på aktiv 

frivillighet och att deltagarna kontaktade oss med intresse för att deltaga. Det innebär att vi 

förmodligen inte har nått personer som inte hade ett intresse eller nyfikenhet för att prata om 

döende och död. Denna icke-konfrontativa rekryteringsstrategi motiverades av att vi inte ville 

upplevas som påträngande för de som inte vill prata om dessa frågor. I delstudie IV har 

datainsamlingen byggt på några kända fall av användning och spridning av DöBra-kortleken, 

vilket också var i linje med syftet att studera DöBra-kortlekens genomslagskraft, snarare än 

utvärdera dess användning. Vi kan därför utifrån våra resultat bara säga något om hur 

SweACP-interventionen och dess verktyg har fungerat och använts bland dessa personer som 

kan antas ha en viss öppenhet inför att prata om frågor relaterade till döden och aktivt valt att 

samtala om detta. Vi har dock varit noggranna med att belysa skilda perspektiv bland 

deltagarna i vår resultatredovisning och analyserna har oftast inletts med att studera de 
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perspektiv bland deltagarna som varit mest diametrala för att förstå bredden på data. När vi i 

delstudier II och III gjorde analyser på undergrupper av urvalet har vi värnat om att välja 

deltagare till dessa undergrupper baserat på maximal variation i relevanta hänseenden. 

En annan aspekt med rekryteringsstrategin till delstudie I-III som bör lyftas är att vi genom 

den valda strategin och de samhällsorganisationer vi samarbetat med mestadels har nått 

individer som varit födda i Sverige och väletablerade i det svenska samhället, med endast ett 

fåtal som var utrikesfödda. Trots att det i anpassningsfasen av DöBra-kortleken gjordes 

flertalet medvetna val för att den svenska versionen av kortleken skulle vara relevant för alla 

som bor i Sverige, har rekryteringsstrategin generellt sett inte nått personer som har invandrat 

till Sverige eller andra marginaliserade grupper. Dessa perspektiv hade varit viktiga att ha 

med i dessa studier och är en begränsning som bör tas med vid tolkningen av våra resultat. 

Studier från andra länder, som dock har andra samhällsstrukturer och demografiska profiler, 

lyfter vikten av att uppmärksamma varierade perspektiv kring ACP inom olika 

minoritetsgrupper (De Souza, Gillett, Froggatt, & Walshe, 2020; Dhingra et al., 2020; Hong, 

Yi, Johnson, & Adamek, 2018; Thompson et al., 2019). Genom att komplettera 

projektgruppen med samarbetspartners från organisationer som var mer etablerade bland 

marginaliserade eller sårbara grupper hade vi kunnat få en större variation inom vårt urval. 

Det finns dock andra fynd som tyder på att DöBra-kortleken kan fungera bra att använda 

bland personer med olika ursprung. Delstudie IV visade att DöBra-kortleken hade fungerat 

bra som ett diskussionsunderlag vid språkcaféer med nyanlända invandrade. Inom 

äldreomsorg har DöBra-kortleken använts med personal från 17 olika länder och sågs av dem 

som ett bra verktyg för att stimulera reflektion och diskussion, oavsett kulturell/religiös 

bakgrund (Johansson et al., 2021). Inom ramen för ett annat doktorandprojekt har kortleken 

också funnits fungera väl att använda inom den samiska befolkningen (Kroik et al., 

Manuskript). 

9.5.3 Kriterier 3 och 4: Är forskningen uppriktig, autentisk och trovärdig? 

Här diskuterar Tracy (2010) forskningens uppriktighet17, vilket kan styrkas genom 

reflexivitet hos forskarna angående förförståelse, antaganden och värderingar, samt 

transparens angående metodval och utmaningar under forskningsprocessen. 

Förförståelse och antaganden har också synliggjorts, diskuterats och hanterats genom 

regelbundna möten med mina handledare som representerar olika discipliner och synsätt. 

Genom att även diskutera planering, genomförande, analysprocesser och preliminära resultat 

med projektgruppen har vi haft ytterligare möjlighet att synliggöra antaganden genom att 

diskutera dessa frågor gentemot representanternas erfarenheter och upplevelser. En viktig 

faktor för min självreflektion som forskare har varit den forskningsdagbok som jag har använt 

mig av sedan jag blev anställd som forskningsassistent. Här har jag dokumenterat 

reflektioner, idéer, lästips och frågor till mig själv, samt anteckningar från 

handledningsmöten och exempelvis ställningstaganden i de olika analysprocesserna. Nu i 

 
17 Engelska: sincerity 
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slutet av min tid som doktorand är det väldigt intressant att bläddra tillbaka till början av 

dagboken och jämföra de frågor jag ställde mig då och den uppfattning jag hade om ACP, 

med hur jag funderar och resonerar nu. Hur min förförståelse och även olika antaganden har 

förändrats under dessa år blir väldigt tydligt för mig genom att titta i min forskningsdagbok. 

Jag har även använt dagboken särskilt flitigt som ett redskap i analysprocesserna i 

delstudierna, för att ha en dokumentation av de olika vägval som gjorts, vilket också gjort att 

jag kunnat vara transparent med dem i redovisningen i artiklarna. 

Delstudie II är ett tydligt exempel på hur min förförståelse och antaganden har fått 

omvärderas under analysprocessen och resultatredovisningen. Jag kämpade länge för att 

hamna rätt i analysen, främst på grund av antaganden om att det skulle finnas gemensamma 

mönster i data. Till sist insåg vi hur resonemangen präglades av stora individuella skillnader 

och ändrade bana i analysen, något som vi också redovisar i metodbeskrivningen som ett 

kanske lite ovanligt exempel av att vara transparent med utmaningar under 

forskningsprocessen. Vidare beskriver Tracy vikten av rika beskrivningar18 för att öka 

trovärdigheten inom kvalitativ forskning och menar att det kan inkludera ingående 

beskrivningar som uttrycker kontextspecifika fynd. I redovisningen av resultaten för denna 

delstudie valde vi att till slut visa resonemang från fyra exempeldeltagare, vilket innebar 

exempel på rika beskrivningar som innehöll både resonemang och kortval. Detta just för att 

kunna visa ingående, kontextualiserade exempel på hur individuella deras resonemang förhöll 

sig till kortvalen.  

Vidare framhäver Tracy (2010) vikten av att visa, snarare än berätta, i resultatredovisningen. 

Med det menar hon att visa på komplexiteten i data och låta läsaren komma till egna 

slutsatser, snarare än att berätta för läsaren vad de ska tänka om det som presenteras. Detta 

har jag försökt åstadkomma genom språkbruk och struktur i resultatredovisning som 

indikerar när jag skriver utifrån deltagarnas perspektiv och när det är vi forskare som tolkar 

våra fynd. Vidare har jag också använt citat från deltagarna för att stärka analytiska poänger 

och visa relation till rådata. 

I delstudie IV har vi utforskat den fortsatta användningen och spridningen av ett verktyg som 

vi själva har varit engagerade i att anpassa till den svenska kontexten, använda och göra 

tillgänglig för allmänheten att fortsätta att använda. Vi har dock inte haft någon ekonomisk 

vinning av denna försäljning. Detta kan ändock föranleda frågeställningar såsom hur 

objektiva vi i forskargruppen har kunnat förhålla oss. För att säkra trovärdigheten av 

forskningen i denna studie, har jag redan vid första samtalet då jag tillfrågat eventuella 

deltagare om att ingå i studien, varit transparent med min tillhörighet i DöBra-programmet 

som utvecklat kortleken. Samtidigt har jag understrukit att vi är intresserade av att ta del av 

alla slags erfarenheter av DöBra-kortleken, negativa såväl som positiva. Detta har jag 

upprepat inför intervjuer men också under intervjusamtalen, bland annat genom att 

uttryckligen ställa frågor om aspekter kring kortleken som fungerat mindre bra eller skulle 

kunna göras bättre. I analysprocessen utgick jag även här ifrån att först titta på bredden av 

 
18 Engelska: thick descriptions 
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perspektiv som deltagarna hade förmedlat, för att försäkra mig om att kunna rättmätigt 

representera de olika aspekterna från data i resultatredovisningen. Att diskutera preliminära 

resultat med projektgruppen samt andra forskare, externa till forskargruppen, har också varit 

viktiga delar i ett kritiskt förhållningssätt. Här bör också påminnas om utgångspunkten i 

metoden Ripple Effects Mapping som använts i denna delstudie, nämligen att studera 

”ringarna på vattnet”-effekter och samhällelig genomslagskraft. Detta innebär att vi har 

fokuserat på de som har använt kortleken och därmed inte kan säga något om perspektiv hos 

de som inte tycker att kortleken är av intresse eller är kritiska till den, perspektiv som skulle 

ha varit viktiga att ha med om syftet hade varit att utvärdera snarare än studera 

genomslagskraft. 

9.5.4 Kriterium 5: Resonans - forskningens förmåga att beröra 

Enligt Tracy (2010) kan resonans uppnås genom att presentera forskningen på estetiskt 

tilltalande sätt, men även genom att presentera resultat på ett sådant sätt att det finns 

möjlighet för mottagaren av forskningen att överföra resultaten till sin egen situation. Tracy 

(2010) beskriver att forskningen bör presenteras som en gripande historia som berör 

mottagaren, något som kan upplevas som något motsägande till vad hon skriver i fjärde 

kriteriet om att visa och inte berätta. Det beskrivs dock vidare även andra sätt att göra 

forskningsrapporten estetiskt tilltalande, vilket har varit en viktig punkt när jag har 

kommunicerat mina forskningsresultat inte bara i vetenskapliga skriftliga sammanhang, men 

även i muntliga presentationer för olika slags publiker och i populärvetenskapliga texter. Jag 

har prioriterat att kommunicera om projektet och dess resultat på ett intressant och 

lättillgängligt sätt, till olika delar av allmänheten. Detta utifrån grundantaganden inom 

deltagande aktionsforskning såväl som folkhälsovetenskapliga perspektiv på palliativ vård. 

Det vill säga, att bedriva forskning tillsammans med snarare än om människor, där det ibland 

har kommit viktiga synpunkter från dem som forskningen berör när jag har presenterat den, 

som jag har tagit med mig vidare i forskningsprocessen. Denna slags kommunikation av 

forskning till allmänheten har också varit ett sätt att engagera samhällsgemenskaper kring 

frågor om döende, död och sorg. 

9.5.5 Kriterium 8: Forskningens koherens 

I det åttonde kriteriet diskuteras koherens, det vill säga hur väl de olika delarna i forskningen 

hänger samman. Tracy (2010) lyfter bland annat vikten av att forskare använder relevanta 

metoder baserat på de ontologiska och epistemologiska utgångspunkter som de har. Detta 

diskuteras även av Thorne (2016) som epistemologisk integritet. Tolkande beskrivning 

(Thorne, 2016) är en av de inspirationskällor vi har använt oss av (delstudie II) baserat på 

epistemologiska utgångspunkter. Thorne beskriver tolkande beskrivning som en teoridriven 

ansats till att skapa kunskap som har klinisk relevans för omvårdnad och andra tillämpade 

hälsovetenskaper med en sammanhängande epistemologisk hållning. Hon beskriver vidare att 

tolkande beskrivning är en ansats för att ta besvara kliniskt relevanta frågor, vilket i detta 

projekt istället får ses som frågor som är relevanta ute i samhället. Tolkande beskrivning har 

också utgångspunkt i att mänskliga erfarenheter är socialt konstruerade och bundna till sin 
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kontext. Dessa har också utgjort viktiga utgångspunkter i hela projektet och särskilt i 

delstudie II där resonemang om vad som är viktigt var kopplade till användningen av DöBra-

kortleken. 

Vidare beskriver Tracy (2010) också vikten av att forskning också stämmer överens vad 

gäller projektets mål och hur forskningsresultat presenteras. Hon menar att om forskare 

strävar efter att producera forskning som blir använd av en viss målgrupp, bör det hänga ihop 

med att förmedla forskningen på ett lättillgängligt sätt anpassat till den målgruppen. 

Inspirerad av idéer inom hälsofrämjande palliativ vård (Kellehear, 1999) och forsknings-

programmets DöBras övergripande syfte att involvera aktörer i samhället i frågor om livets 

slutskede, är det även min ambition att göra den här forskningen tillgänglig för dem den 

berör. Tidskrifternas stränga riktlinjer med hur de vill att artiklar ska skrivas, samt att de 

skrivs på engelska är förstås ett hinder i detta. Därför har jag valt att skriva denna avhandling 

på svenska, med ett så vardagligt språk som sammanhanget tillåter, för att den ska vara så 

tillgänglig som möjligt. 

 POTENTIELLA IMPLIKATIONER AV PROAKTIVA SAMTAL INFÖR LIVETS 
SLUSKEDE 

I detta avsnitt diskuterar jag några potentiella implikationer av att genomföra proaktiva samtal 

inför livets slutskede. 

9.6.1 Relation mellan proaktiva samtal inför livets slutskede och 
brytpunktssamtal 

Som jag nämnde i bakgrunden har fokus på samtal om livets slutskede i den svenska 

kontexten och inom hälso- och sjukvården främst handlat om brytpunktssamtal. Det kan 

därför vara på sin plats att reflektera över hur proaktiva samtal inför livets slutskede och 

brytpunktssamtal kan förhålla sig till varandra. Utifrån definitionen i det nationella 

vårdprogrammet från 2016 framgår att brytpunktssamtal styrs utifrån försämring av 

sjukdomstillstånd och även om det framhävs vikten av att ”ligga steget före” så uttrycks detta 

ändå som när ”sjukdomen börjar ta överhand” (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). 

Här visar proaktiva samtal en möjlighet till att utgå ifrån individens behov och önskemål av 

samtal, snarare än att utgå ifrån ett sjukdomsförlopp. En intervjustudie med läkare inom 

palliativ hemsjukvård framhävde vikten av att genomföra flera brytpunktssamtal som en 

proaktiv process som börjar i ett tidigt stadium (Udo, Lövgren, Lundquist, & Axelsson, 

2018). Jag tänker mig därför att proaktiva samtal och brytpunktssamtal kan komplettera 

varandra och att det ena inte ersätter det andra. Om en person som är i livets slutskede redan i 

ett tidigare skede har reflekterat över vad som kommer att vara viktigt inför döden kan hen 

vara bättre rustad för att i ett senare skede ha brytpunktssamtal med vårdpersonal (Sudore & 

Fried, 2010). Flera studier har visat att tidiga interventioner som introducerar ACP på ett 

lättillgängligt sätt genom exempelvis broschyrer, webbsidor eller gruppmöten, har kunnat öka 

deltagarnas beredskap och villighet till att delta i ACP i ett senare skede (Carney et al., 2020; 

Lum et al., 2020; Nouri et al., 2020). Om samtalen genomförs som en process snarare än som 

ett enda samtal vid en brytpunkt, kan nog relevansen av termen brytpunktssamtal ifrågasättas. 
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I Kanada (Hospice Palliative Care Ontario, (n.d.)) skiljer de på förhandsplanering av vård 

(ACP) och samtal om vårdens inriktning och mål19(Skinner, 2018), vilket jag föreslår är 

relevant även för den svenska kontexten. I så fall skulle proaktiva samtal inför livets 

slutskede kunna representera en tidig process av förhandsplanering av vård medan det som 

idag kallas brytpunktssamtal skulle kunna vara en process av samtal om vårdens inriktning 

och mål. “Kronobergs-modellen” och ett projekt för samtal om vårdens inriktning med 

patienter med hjärtsvikt (Hjelmfors et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020) är exempel på initiativ 

som redan bedrivs inom ramen för samtal om vårdens inriktning och mål i Sverige idag.  

9.6.2 Relation till personcentrerad vård 

Personcentrerad vård fokuserar bland annat på att ta tillvara patientberättelser och att 

professionella tillsammans med personer med sjukdom engagerar sig i processer av delat 

beslutsfattande20 (Ekman et al., 2011). Studier har argumenterat för hur ACP-interventioner 

kan stärka personcentrering både bland personer med allvarlig sjukdom och relaterat till 

ACP-initiativ i tidigare stadier (Agarwal et al., 2019; van der Smissen et al., 2020). Denna 

avhandling fokuserar kring samtal som tar plats utanför hälso- och sjukvården, men även 

dessa samtal har potential att i ett senare skede stärka personcentrering av vård. Som jag 

berört ovan, genom att individer i ett tidigt stadium har reflekterat över vad som skulle vara 

viktigt för dem i livets slutskede, kan de möjligen vara bättre förberedda på att dela med sig 

av det som inom personcentrerad vård kallas patientberättelser. Här kan också verktygen vi 

har testat vara behjälpliga i att få precision i berättelserna. Därmed kan förutsättningarna 

stärkas för att vara en aktiv partner i beslutsfattande kring sin vård i ett senare stadium. En 

litteraturöversikt över verktyg för att öka delat beslutsfattande visade att olika ACP-

interventioner kan vara användbara (Austin, Mohottige, Sudore, Smith, & Hanson, 2015) och 

en annan studie visade att brittiska läkare upplever ACP som ett hjälpmedel för delat 

beslutsfattande med personer med demenssjukdom (Brazil, Carter, Galway, Watson, & van 

der Steen, 2015).  

Leplege och kollegor beskriver vidare personcentrerad vård som en modell där fokus skiftas 

från patienter som passiva mottagare av medicinska behandlingar till att individer tar en aktiv 

del i sin vård och beslutsfattande (Leplege et al., 2007). Som Ekman och kollegor framhäver 

kan personcentrerad vård vara något professionella tycker är viktigt, men ändå svårt att i 

praktiken upprätthålla (Ekman et al., 2011). I delstudie IV framkom hur deltagare aktiva i en 

patientförening beskrev motstånd från vårdpersonal när de har velat diskutera sina 

värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. Detta visar på vikten av 

förberedelse även av professionella inför att ta emot reflektioner om dessa ämnen från 

patienter. I en nyligen publicerad artikel framhåller Ekman och kollegor det som viktigt för 

att kunna tillämpa personcentrerad vård i praktiken att uppmuntra patienten att formulera sina 

egna målsättningar med vården samt att vara öppen inför och lyssna till patienter som framför 

ovanliga önskemål kring vård och behandling (Ekman, Ebrahimi, & Olaya Contreras, 2021). 

 
19 Engelska: Goals of care conversations 
20 Engelska: shared decision-making 
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10 FRAMTIDSPERSPEKTIV 

 FRAMTIDA PROAKTIVA SAMTAL INFÖR LIVETS SLUTSKEDE 

Med denna avhandling har jag velat bidra med kunskap om hur en strukturerad ansats till 

proaktiva samtal om värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede har 

utvecklats, testats och vidareutvecklats bortom forskningens kontext. Baserat på den kunskap 

vi har tagit fram vill jag framföra några lärdomar som kan vara värda att ta tillvara på i den 

fortsatta användningen och utvecklingen av proaktiva samtal inför livets slutskede, se Figur 

10. 

Ett tillägg som jag tror skulle vara väsentligt är att först etablera vad avsikten med samtalet 

är, för att tydliggöra för alla inblandade vad som är det förväntade resultat av samtalet. Att 

först bestämma avsikten med samtalet kan också ge klarhet i vilka som ska involveras i 

samtalet, till exempel olika närstående eller vårdpersonal. Avsikten kan också förtydliga om 

det finns behov av någon slags dokumentation av det som framkommer i samtalet.

 

Figur 10. Förslag till upplägg för framtida proaktiva samtal inför livets slutskede  

Baserat på våra lärdomar från detta projekt, föreslår jag att nästa steg av samtalet kan 

fokusera på att, till exempel med hjälp av DöBra-kortleken, komma fram till vad som skulle 

vara viktigt för individen i livets slutskede. Utifrån våra resultat i delstudie II tycks det också 

vara viktigt för vissa personer att diskutera icke-önskvärda scenarion, där resultaten visade till 

exempel att många deltagare inte ville bli en börda för andra eller att inte förlora sin 

självständighet. Att därefter prata om vem som är viktig skulle därmed kunna få ett tydligare 

syfte genom att koppla det till vilka kontakter som kan hjälpa till med det som känns viktigt 
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för personen. Som diskuterats tidigare kan det här vara av vikt att rama in viktiga kontakter 

inte bara som enskilda personer utan även andra slags former av gemenskap, till exempel 

grupper eller organisationer. Samtalet skulle sedan kunna avrundas med reflektion kring om 

och hur det som framkommit ska dokumenteras och/eller kommuniceras vidare till någon 

annan. Vill individen behålla en dokumentation bara för egen del, eller finns det behov av att 

kommunicera delar av det som framkommit till andra, exempelvis närstående eller 

vårdpersonal?  

Huruvida dessa föreslagna modifikationer till proaktiva samtal inför livets slutskede kan bidra 

till att samtalen upplevs mer givande behöver i så fall systematiskt utvärderas. 

 FORTSATT FORSKNING 

I denna avhandling har jag utforskat en strukturerad intervention för proaktiva samtal om 

individuella värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. Att arbeta 

med detta de senaste sex åren samt inte minst att sammanställa allt i denna avhandling har 

gett mig insikt i vad som finns beforskat redan, men även genererat en nyfikenhet på 

ytterligare områden för fortsatt forskning. Här ger jag förslag på vad jag utifrån min kunskap 

och erfarenheter anser är viktiga forskningsområden att fortsätta med: 

• Det finns fortsatt behov av fler studier av ACP med fokus på tidiga, samtalsbaserade 

interventioner utanför hälso- och sjukvårdssystem och från länder med varierade 

förutsättningar för ACP. Mer fokus på resonemangsprocesser och motiveringar av 

preferenser skulle ge fördjupade insikter om hur värderingar och preferenser inför 

framtida vård i livets slutskede kan förstås. 

• I den svenska kontexten där fokus traditionellt sett har varit på brytpunktssamtal, 

finns behov av forskning om hur proaktiva samtal inför livets slutskede och 

brytpunktssamtal kan komplettera varandra. Det behövs systematisk kunskap om hur 

dessa två ansatser kan kombineras och överbryggas för att underlätta för personer 

med allvarlig sjukdom, deras närstående och vårdpersonal i livets slutskede. 

• Digitala verktyg kommer med all sannolikhet att bli alltmer efterfrågade framöver. 

Studier, förslagsvis med deltagande aktionsforskningsmetoder, om hur DöBra-

kortleken kan utvecklas till att bli ett lättillgängligt, relevant och användarvänligt 

verktyg även digitalt skulle vara viktiga. Här skulle det vara viktigt att inkludera 

personer med olika förutsättningar vad gäller exempelvis kognitiv status, 

språkförmåga och digital kompetens. 

• Baserat på bristen av mångfald i vårt urval skulle det vara relevant med fler studier 

om proaktiva samtal inför livets slutskede bland personer ur olika minoriteter eller 

andra marginaliserade grupper.  

• Då delstudie IV visade begränsad användning av DöBra-kortleken med patienter är 

vidare studier kring om och hur den kan användas i proaktiva samtal inför livets 

slutskede inom olika vård- och omsorgskontext särskilt viktiga.
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11 SLUTSATS 

En övergripande slutsats för denna avhandling är att samtal om döende, död och framtida 

vård i livets slutskede kan, för de som vill, underlättas och stimuleras genom att använda 

DöBra-kortleken. 

Specifika slutsatser är följande: 

• Påståendena i DöBra-kortleken fungerar väl för att stimulera reflektion och samtal om 

vad som kan vara viktigt i livets slutskede, men att endast se en rangordning av 

kortpåståenden är inte tillräcklig för att få en omfattande förståelse för en individs 

värderingar och prioriteringar inför framtida vård i livets slutskede. Rangordningen av 

DöBra-kortlekens påståenden bör därför när möjligt kombineras med samtal om 

individens motiveringar och resonemang kring sina kortval.  

 

• Att använda nätverkskartan EcoMap för att kartlägga sociala nätverk kan vara positivt 

för att synliggöra stöttande kontakter runt en individ. Bruket av EcoMap bör dock ha 

ett tydligt syfte för individen den gäller, förslagsvis genom att först identifiera vilka 

behov en individ har och därefter synliggöra vilka kontakter som kan stötta individen 

utifrån de identifierade behoven. 

 

• Resonemang kring värderingar och prioriteringar inför livets slutskede präglas av stor 

individuell variation. Vi har även visat på förändring i resonemang på individnivå 

över tid. Förhandsplanering av vård bör därför ses som en proaktiv process av 

upprepade samtal som utgår ifrån individens behov, snarare än sjukdomsförlopp. 

Detta för att öka individer och deras närståendes beredskap inför livets slutskede. 

 

• DöBra-kortlekens fortsatta spridning och användning utanför forskningsprogrammet 

kan ha positiv påverkan på olika former av vård och stöd i livets slutskede. Detta både 

utifrån att användningen stödjer personlig och professionell utveckling hos formella 

vårdgivare, men även stärker rollen av informella vårdgivare. Genom att spridningen 

och användningen av DöBra-kortleken inom olika samhällsgemenskaper har medfört 

att frågor om döende och död har kommit upp på agendan i nya kontext, har 

kapaciteten för att hantera dessa frågor i fler sammanhang stärkts, även utanför den 

formella hälso- och sjukvården. 
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12 EPILOG 

Det kom för några år sedan ett brev till oss i forskningsprogrammet DöBra, där en 

privatperson beskrev sina erfarenheter av att använda DöBra-kortleken med sin döende far. 

Trots månaders arbete med denna doktorsavhandling och år av arbete med DöBra-kortleken, 

är jag ändå inte säker på att jag har lyckats få till den tydlighet som finns beskrivet så 

kärnfullt i detta brev, varför jag väljer att avsluta min avhandling med det. 

“Min far var döende, vi visste alla att cancern var av aggressiv typ och att den 

var spridd i hela kroppen samtidigt som hjärtat sviktade. Far hade bestämt sig, 

han ville inte leva längre och hade slutat att äta några dagar innan. Veckan 

innan han slutat äta ville han ha hjälp att avsluta konton, säkra mors 

försörjning, ge bort bilen och ringa de närmaste för att ta farväl.  

Jag hade DöBra-korten på skrivbordet sedan tidigare och annat arbete med 

palliativa frågor och tänkte att kanske, kanske vågar jag ta fram dem.  

Det kändes jobbigt att tänka tanken att han inte lever så länge till men jag 

visste att korten skulle kunna vara till hjälp för oss alla den sista tiden. 

Jag lade ner dem i ryggsäcken på väg hem från jobbet och tog fram dem en kväll 

senare när far bestämt sig för att se om han orkade gå till köksbordet. Han fick 

hjälp att gå och all energi gick åt till den korta promenaden.  

När han hämtat sig berättade jag om korten och frågade om han var intresserad av 

att se dem. Han var så utmattad att han inte ens orkade säga ja, men nickade, tog 

emot dem och bläddrade mycket raskt igenom hela leken och utan att tveka lade han 

de korten han tyckte var viktiga för honom i en hög framför sig.  

Det hela gick på mindre än en minut. Vi pratade en kort stund om vad han menade 

med korten men han orkade inte så mycket och ville tillbaka till sängen. Det var 

sista gången han var uppe och gick. 

När ASIH21-sköterskan kom på kvällen tog vi fram korten och pratade om dem 

tillsammans med far och sköterskan hade bra frågor som klargjorde delar som inte 

vi tänkt på. Vi fick hjälp att prata om det som var absolut viktigast och behövde 

inte fråga om oväsentligheter den korta tid vi insåg var kvar. 

Det här är korten han valde ut. 

 
21 Avancerad sjukvård i hemmet 
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Efter någon dag blev far akut sämre och blev rekommenderad av ASIH- läkaren att 

åka till sjukhuset. Det blev många långa timmar i väntan på röntgen och provsvar. 

Misstanken om lungemboli avfärdades men han blev inlagd. Det var mer kaotiskt än 

vanligt på sjukhuset och platsbristen var hög. Han hamnade därför på en 

kärlkirurgisk avdelning som inte alls var beredda på att ta emot döende 

människor. Vi närstående hänvisades till besökstiden mellan 15 och 19 och såväl 

jag och min bror protesterade och hävdade att far ville ha oss nära. Ingen 

tvekade om att han var dödssjuk.  

Den natten när vi inte fick vara nära vår döende far kunde varken jag eller min 

bror sova. Morgonen därpå ringde vi och bad att få ta hem honom om det inte fanns 

alternativ plats på någon palliativ avdelning och fick tag i en läkare som 

förstod läget och lät oss vara där utanför besökstiden.  

Korten “Att vara fri från smärta” och ”Att ha mina närmaste omkring mig” 

hjälpte oss mycket i det samtalet. När far meddelade oss om att han inte ville 

hem igen utan ville till en palliativ enhet fick vi ökad förståelse för det när 

vi tittade på kortet ”Att inte vara en börda för mina nära”. 

Dagen efter fick far komma till ASIH´s palliativa avdelning. Då var han så 

medtagen att han inte längre orkade tala men kunde svara ja och nej. Eftersom den 

första sjuksköterskan som var hemma från ASIH hade frågat angående kortet ”Att 

inte bli kopplad till medicinska apparater” så visste vi att far tyckte det var 

okej att få en morfinpump, så det fick han snabbt för att få tillräcklig 

smärtlindring. Kortet ”Att ha förtroende för min läkare” gjorde att läkaren 

lade extra tid på att förklara och samtala med både oss och far. 

Två dygn fick vi på den palliativa enheten. Far behövde mycket smärtlindring och 

på slutet även en hel del lugnande. Min bror och jag var där hela tiden och fick 

in en säng att sova i på rummet så vi var där tillsammans när han drog sitt sista 

andetag. 

Korten hjälpte oss att fokusera på det som var viktigast för far och gjorde så 

att vissa svåra beslut var lättare att fatta och att fars val av att vilja dö på 

en palliativ avdelning var lättare att förstå.”
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Detta projekt har haft finansiering från följande instanser: 

• Forskningsrådet för hälsa, arbetsliv och välfärd (Forte) 

• Forskarskolan i Vårdvetenskap vid Karolinska Institutet (FiV) 

• Vårdalstiftelsen 
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• Demensfonden 

• Stiftelsen Ulrika Cronés fond 

• Kamratförbundet Sahlgrensringen 

Forskningsfinansiärerna har inte haft någon påverkan på projektets utformning eller 

utveckling.
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14 TACK 

Det är bara mitt namn som står på omslaget till den här boken, men att skriva en 

doktorsavhandling är verkligen ingen ”one-woman show”. Mitt ödmjukaste och varmaste 

tack går till alla er som på olika sätt har stöttat mig under dessa år! Stort tack till… 

…Karolinska Institutet, för möjligheten och förmånen att få doktorera. Tack även till 

Forskarskolan i vårdvetenskap och övriga forskningsfinansiärer – utan den ekonomiska 

finansieringen hade inte detta doktorandprojekt blivit av. Tack också till min ”andra” 

arbetsgivare Luleå tekniska universitet för att jag fått behålla mitt kontor och inte minst 

socialt umgänge i fikarummet (sedermera Zoom/Teams) under min tjänstledighet. 

…deltagarna i studierna som så generöst har gett av er tid och gett mig förtroendet att få ta 

del av era berättelser. Det har varit en absolut ynnest att få träffa er och jag minns våra samtal 

med mycket värme. Utan er hade det inte heller blivit någon avhandling. Mitt varmaste tack! 

…projektgruppen SweACP. Jag är ödmjuk inför all den tid och energi ni har lagt på att 

engagera er i detta projekt. Det hade inte blivit detsamma utan er. Tack för alla kloka 

diskussioner vi har haft och glada hejarop över framsteg i projektet. Jag saknar redan våra 

trevliga möten på RCC på Södermalm! 

…min huvudhandledare Carol Tishelman, för att du har stöttat mig genom hela denna 

process. Jag har hela tiden känt ditt stöd och när det har behövts, även ditt beskydd. Tack för 

ditt otroliga engagemang, intelligenta feedback och utvecklande kritik. Även om kritiken 

ibland har varit tuff att ta emot, så har jag alltid vetat att du haft mitt bästa framför ögonen. 

Jag har aldrig tidigare träffat någon som ställt högre krav på mig, vilket har utvecklat mig 

mycket! Jag har uppskattat din flexibilitet och förståelse för att ”det första livet” som 

ensamstående mamma också måste flyta. Tack för din varma omtanke och generositet, i det 

stora och det lilla. Du har varit en fantastisk förebild i hur en kan vara både framgångsrik 

forskare och en schysst och bjussig människa samtidigt. 

…min huvudhandledare Olav Lindqvist som tragiskt nog dog hastigt av odiagnostiserad 

hjärtåkomma i mars 2018. Tack för att du var en sån fantastisk handledare och människa. Jag 

ångrar att jag aldrig tydligt uttryckte hur mycket jag tyckte om och respekterade dig, fastän 

jag tvivlar på att du hade tagit emot sådana superlativer ändå. Jag hoppas att du vet. Tack för 

att du var en förebild i att vara en reflekterande, tystlåten norrlänning i forskningsvärlden och 

Stockholmsbruset. Jag önskar så att jag kunde ställa dig din eviga sportfråga nu när 

avhandlingen är klar: ”Hur känns det?” 

…min bihandledare Gert Helgesson. Du fick i och med Olavs död ta ett mycket större ansvar 

som handledare än vad som initialt var överenskommet. Jag är både tacksam och imponerad 

över hur du tagit dig an det utan att jag kunnat skönja minsta negativitet eller stress, och även 

hur du och Carol har format helt andra handledarroller sedan vår kvartett blev en trio. Tack 

för alla gånger du hjälpt mig att skifta perspektiv, samt råd om allt från en Ipren mot psykisk 
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smärta till coachning mot självständighet som doktorand. Jag är väldigt glad att du tackade ja 

till handledarskap under vårt första samtal någonsin våren 2016. 

…Thank you dr Elizabeth S. Menkin for great collaboration and co-authorship on the first 

sub-study of this thesis, and valuable feedback on subsequent manuscripts. Thanks to Coda 

Alliance for granting the DöBra research program permission to adapt the GoWish cards. 

…mina kära kollegor i forskningsprogrammet DöBra och Avdelningen för Innovativ vård vid 

Karolinska Institutet. Tack för att ni alla är så trevliga kompisar att skratta med och så 

engagerade kollegor att diskutera forskning med. Stort tack till Therese Johansson som tog 

över stafettpinnen med att resa land och rike runt för intervjuer när jag var föräldraledig. 

Särskilt tack till Sara Runesdotter för all hjälp med analysen i delstudie 3 och att du tålmodigt 

svarat på mina många frågor. Tack för alla gånger ni i kollegiet kommit med konstruktiv 

kritik på mina manus och för alla gånger jag har fått ny kunskap och nya perspektiv genom 

att läsa era. Tack för otaliga zoom-luncher och roliga resor långväga eller kortväga till 

konferenser och internat, jag har många varma minnen i mitt hjärta! 

…Lina Lindqvist för utmärkt hjälp med transkribering av intervjuer. 

…de som jag har delat denna bergodalbaneresa som de kallar forskarutbildning med. Jag tror 

att det har gett oss ett särskilt band att gå igenom doktorandresan tillsammans. Mina närmaste 

–  DöBra juniors – vad hade detta varit utan er? Tack för att vi har delat glädje, frustration, 

pepp och sorg tillsammans. Våra juniormöten har alltid varit en välkommen ventil i stressen. 

Ni har varit så viktiga på denna resa! Tack också till mina fantastiska doktorandkollegor vid 

Forskarskolan i Vårdvetenskap. Från första dagen på Yasuragi då ni tog hand om en 

förvirrad, nybliven morsa som lämnat sin tvåmånaders baby hemma i Luleå, till 

disputationsstress – ni har varit en trygg hamn att vila i varesig på Facebook eller de årliga 

doktorand- och handledardagarna. Tack till Sandra Doveson för otaliga sorgsna och 

idoliserande samtal om vår gemensamma handledare Olav. Till mina doktorandkollegor vid 

Luleå tekniska universitet, tack för att jag har fått vara en del av er gemenskap och 

seminarieverksamhet som ”utböling”. 

…min kära mentor Päivi Juuso. Tack för allt stöd och pepp. Tack för att du tagit emot min 

frustration, satt den i perspektiv och gett boktips i de rätta stunderna. 

…mina kollegor vid Luleå tekniska universitet för allt ifrån flytthjälp, terapeutiska samtal, 

”världsmästarsamtal”, till välbehövligt påhejande när det behövts som mest. Tack för att ni 

delat min glädje när artiklar har publicerats och stöttat mig i sorg. It takes a village to raise a 

med.dr och tänk vad bra ni styrde upp det här också! Särskilt tack till Birgitta och Gunilla för 

pepp, tips och tabellfix på sluttampen!  

…alla ni som har påmint mig om att det finns ett liv utanför jobbet och forskningen också! 

Tack Christin för alla välbehövliga distanspromenader via telefon som du dragit ut mig på. 

Tack Nåjba för alla middagar, övernattningar och framförallt tålamod med alla inställda 

planer när jag behövt jobba längre än tänkt. Tack Mamma-gänget för playdates, 
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lördagsgympa, mammapatrull, mammahäng och den ständigt pågående chatten om 

föräldraskapet. Tack till mina tre Sahlgrenssystrar Arvid, Hanna och Madde för ert 

ovärderliga stöd via chatt från Västra Götaland, Värmland och Skåne – tack för att ni alltid 

har trott på mig! Tack Carro för systerskapet den första skakiga tiden på Malmudden och all 

pepp sedan dess. Tack till de utflyttade Pajalaborna i Luleå för kravlöst häng och världsfrågor 

på chatt. Tack Johan och Julia för pepp, stöttning och utmärkt gudföräldraskap. Tack alla 

andra vänner som på olika sätt har stöttat mig under min doktorandtid! 

…släkten och familjen. Släkten är bäst! Till Jörgen och Kjell som visade vägen och tog sig an 

mig som praktikant vid Umeå Universitet och Pasteurinstitutet i Paris under högstadiet och 

gymnasiet. Via några omvägar hittade jag tillbaka till forskningen igen, om än inte pipettering 

på lab! Tack resten av släkten för stöd och pepp! Tack till Daniel för att du stöttade mig i 

beslutet att hoppa på en doktorandtjänst i Stockholm under graviditeten och för att vi 

tillsammans har fått logistiken med arbetsresor att flyta sedan dess, som kärnfamilj och som 

stjärnfamilj. Tack för alla gånger du tagit med Charlie till Kallax för att möta upp mig vid 

hemkomst, det har varit något att se fram emot alla ensamma nätter i Stockholm. Tack till 

Annika med familj för flytthjälp x flera, hantverkarhjälp, korrekturläsning, umgänge och stöd 

med att få vardagen att flyta. Tack Ola med familj för alla övernattningar, umgänge och 

bakning med slutkörd doktorand/faster och alla skjutsningar in till Flempan som extra krydda 

i er redan något krångliga morgonlogistik. Tack till mamma och pappa, för allt! Tack för 

barnpassning under arbetsresor eller medan jag jobbade på övervåningen, för praktisk hjälp, 

matlådor, mentalt stöd, påminnelser om vikten av att vila och ta pauser, för alla otaliga 

videosamtal när jag känt mig ensam med Charlie - för ALLT ni gjort för mig! Jag är evigt 

tacksam! Nu pappa är jag färdig med det där med att ”arbeta så lång tid med något så litet”. 

…Anders och Elva. Hur lyckligt lottad var inte den här doktoranden, som fick in en glass-

älskande Excel-nörd i mitt liv inför det sista läsåret? Jag är inte säker på att du alltid varit bra 

för mitt skrivande, men du är alltid bra för mig! Tack fina Elva för att jag får vara en 

bonusvuxen i ditt liv och för att jag har fått ännu en person att lägga omtanke och omsorg på. 

…Charlie. Mammas älskade, älskade gos. Du är ALLT. Du vet inget annat än att ha en 

mamma som är doktorand, eftersom du föddes två dagar efter att jag blev det. De första åren 

har det betytt att jag har kunnat anpassa mina arbetstider efter dig och vi har fått många fina 

bonusstunder i vardagen, men de senaste månaderna har du märkt av att mamma har jobbat 

mycket med ”den där boken”. Nu är den äntligen klar och vi får mer tid tillsammans igen, 

som jag längtat så mycket efter! Jag hoppas att jag genom detta kan inspirera dig till att följa 

dina drömmar och våga göra sådant som känns lite läskigt och svårt – oavsett om du blir 

sjuksköterska, konstnär, rörmokare eller något helt annat. Jag älskar dig mest i hela världen! 

Slutligen, tack till alla kvinnor som gått före, ni som går bredvid och ni som kommer efter. 

”It was the best of times, it was the worst of times, it was the age of wisdom, it was the age of foolishness, it was 

the epoch of belief, it was the epoch of incredulity, it was the season of Light, it was the season of Darkness, it 

was the spring of hope, it was the winter of despair, we had everything before us, we had nothing before us, we 

were all going direct to Heaven, we were all going direct the other way” Charles Dickens, A Tale of Two Cities.
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16 BILAGOR 

 BILAGA 1 

Översikt över påståenden i DöBra-kortleken och GoWish-korten 

Påståenden DöBra-kortleken Påståenden GoWish-korten 

Att vara fri från smärta To be free of pain 

Att inte ha svårt att andas Not being short of breath 

Att få vara ren och snygg* To be kept clean 

Att inte känna oro eller ångest To be free of anxiety 

Att känna mänsklig beröring To have a human touch 

Att mina närmaste är förberedda på min död* To have my family prepared for my death 

Att dö hemma To die at home 

Att ta avsked av personer som är viktiga för mig To say goodbye to important people in my life 

Att minnas det jag gjort/åstadkommit i livet To remember personal accomplishments 

Att reda ut oavslutade saker med andra* To take care of unfinished business with 

family and friends 

Att bli behandlad på det sätt jag önskar To be treated the way I want 

Att behålla min värdighet To maintain my dignity 

Att behålla min humor To keep my sense of humor 

Att omges av goda vänner To have close friends near 

Att ha någon som lyssnar på mig To have someone who will listen to me  

Att inte vara en börda för mina nära* Not being a burden to my family 

Att kunna hjälpa andra To be able to help others 

Att kunna prata om sånt som gör mig orolig eller rädd To be able to talk about what scares me 

Att ha mina närmaste omkring mig* To have my family with me  

Att jag fått leva mitt liv fullt ut* To feel that my life is complete 

Att ha en läkare som känner mig väl* To have a doctor who knows me as a whole 

person 

Att inte dö ensam Not dying alone 

Att vara klar och redig To be mentally aware 

Att kunna be To pray 

Att ha kontakt med en företrädare för min religion* To meet with clergy or a chaplain 

Att kunna samtala om vad döden innebär To be able to talk about what death means 

Att finna frid med min Gud* To be at peace with God 

Att ha ordning på min ekonomi To have my financial affairs in order 

Att veta hur jag kommer att förändras kroppsligt To know how my body will change 

Att undvika konflikter genom att se till att mina 

närmaste vet vad jag vill* 

To prevent arguments by making sure my 

family knows what I want 

Att ha någon som vet om mina värderingar och 

prioriteringar och kan föra min talan 

To have an advocate who knows my values 

and priorities 

Att ha förtroende för min läkare To trust my doctor 

Att vårdas av personal som jag trivs med* To have a nurse I feel comfortable with 

Att min begravning är planerad To have my funeral arrangements made 

Att inte bli kopplad till medicinska apparater Not being connected to machines 

Valfritt alternativ Wild card 

Att det finns någon som talar mitt språk (Nytt kort) 

Att veta hur min kropp kommer att omhändertas efter 

döden 

(Nytt kort) 

*Kulturellt anpassat påstående 
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 BILAGA 2 

Annonstext vid rekrytering till intervjuer för delstudie I-III 

Är Du intresserad av att delta i ett forskningsprojekt? 

Vi behöver Din hjälp i arbetet med att utveckla ett stöd för att i förväg kunna fundera på och 

berätta om sina värderingar och önskemål inför eventuell framtida vård i livets slutskede.  

Vi i Demensförbundet och forskare vid Karolinska Institutet och Umeå universitet samarbetar 

i forskningsprojektet Swe-ACP. 

Skulle Du vara intresserad av att delta i denna vetenskapliga studie? Deltagande innebär att 

Du, om Du vill tillsammans med en anhörig eller vän, samtalar med någon av projektets 

forskare, på en plats som Du själv bestämmer. 

Dina svar kommer att behandlas så att inga obehöriga kan ta del av dem. Ingen enskild 

person kommer att kunna kännas igen i resultatredovisningen, vilken bl.a. kommer att ske i 

skriftlig form i vetenskapliga sammanhang. Ditt deltagande i studien är frivilligt och Du kan 

när som helst under studiens gång och utan närmare förklaring avbryta Ditt deltagande. 

Vill Du veta mer? 

Kontakta: Malin Henriksson, leg. sjuksköterska och forskningsassistent på 070-208 25 76 

eller via e-post: malin.henriksson@ki.se   

 

Ansvariga för projektet 

Carol Tishelman, leg. sjuksköt., professor. 

Medical Management Centre (MMC),  

Institutionen för lärande, informatik, 

management och etik (LIME),  

Karolinska Institutet, 171 77 Stockholm.  

Tel: 08-52 48 3744 eller 070-516 3744 

E-post: carol.tishelman@ki.se  

Olav Lindqvist, leg. sjuksköt., med.dr. 

Institutionen för omvårdnad 

Umeå Universitet, 901 87 Umeå. 

Tel: 070-512 9449 

E-post: olav.lindqvist@umu.se  
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 BILAGA 3 

Intervjuguide för första intervjun till databasen för delstudie I-III 

Intervjuguide: Första intervjun 

• Hur kommer det sig att du är intresserad av att deltaga i denna studie? 

• Deltagarna kommer att bli ombedda att berätta om: 

o Sina egna funderingar om det som skulle vara viktigt för dem när livet närmar 

sig sitt slut, med följdfrågor relaterade till vad de berättar.  

o Vem som är viktig för dem, och huruvida de har diskuterat/informerat någon 

om sina önskemål inför svår sjukdom eller livets slut. 

• Strukturerad intervjun – med följdfrågor baserade på svaren – utifrån: 

o Ifyllandet av nätverkskartan (Eco-map) – Vem är viktig? 

o Prioriteringar och värderingar i livets slut genom att använda kortleken 

(GoWish cards) – Vad är viktigt? 

• Avslutning och Feedback med frågor som: 

o Är det något annat som du tänker på kring framtida vård som vi inte har 

diskuterat? 

o Hur tycker du det har varit att samtala om detta? Hur tycker du det har varit att 

använda nätverkskartan? Kortleken? 

o Något annat du funderar på? 

o Skulle du vara intresserade av att träffa oss igen om cirka 6 månader för en 

uppföljningsintervju? 

o Uppmaning att de hör av sig om några funderingar uppstår, något de vill 

diskutera, berätta, osv.  

o Kontaktinformation till intervjuaren lämnas på nytt.  
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 BILAGA 4 

Frågor om demografi, besvarade av deltagarna vid första intervjun 

Demografiska frågor  

Avsluta intervjun med dessa frågor!  

Kön: 
Ålder: 
Bostadsort: 
 
Vilket land är du född i? 
□ Sverige 
□ annat land, vilket… 
 
Boendesituation, bor med… 
□ maka/make/partner/sambo 
□ annan vuxen 
□ minderåriga barn 
□ Ensamboende 
□ Annat 
 
Högsta slutförda utbildning 
□ Grundskola, folkskola, realskola 
□ Gymnasium 
□ Universitet, högskola 
□ Annan 
 
Huvudsaklig sysselsättning 
□ arbetar heltid 
□ arbetar deltid 
□ arbetslös 
□ studerar 
□ pensionär 
□ sjukskriven 
□ annan, vilken… 
 
Vad arbetar/har du arbetat med? 
 
…………………………….. 
 
Självskattat hälsotillstånd: Hur upplever du din hälsa idag? 
□ Bra  
□ Varken bra eller dålig 
□ Dålig 
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 BILAGA 5 

Intervjuguide för uppföljande intervjun till databasen för delstudie I-III 

Uppföljningsintervju efter cirka 6–12 månader 

Telefonkontakt tas för att tillfråga om intresse av och möjlighet till uppföljningsintervju, och 

om så föreligger, för att boka tid för intervjun. 

 

Vi är intresserade av hur du/ni nu i efterhand tycker att det var att föra samtalet om 

värderingar och prioriteringar, inklusive användning av nätverkskartan och kortlek– med 

följdfrågor baserade på svaren. 

• Följande områden är av särskilt intresse – med följdfrågor baserade på svaren: 

o Har du/ni funderat kring dessa frågor efter samtalet? 

o Har du ändrat dig/tänker du annorlunda kring dessa frågor nu? 

o Har du/ni samtalat med någon/några andra om dessa frågor sedan dess? 

o Vad har hänt med kortleken/nätverkskartan? 

o Har ni berättat för någon om medverkan i studien?  

• Gör nätverkskarta och kortlek på nytt 

o Visa upp tidigare resultat av kortlek/karta efteråt, om deltagaren så önskar 

• Avslutning och Feedback med frågor som: 

o Är det något annat som du tänker på kring framtida vård som vi inte har 

diskuterat? 

o Hur tycker du det har varit att samtala om detta? 

o Något annat du fundera på? 

o Självskattat hälsotillstånd: Hur upplever du din hälsa idag? Bra/varken bra 

eller dåligt/dåligt. 

o Uppmaning att de hör av sig om några funderingar uppstår, något de vill 

diskutera, berätta, osv.  

o Kontaktinformation till intervjuaren lämnas på nytt. 
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 BILAGA 6 

Intervjuguide för intervjuer till delstudie IV 

Intervjuguide för studie om användningen av DöBra-kortleken 

Syftet med intervjun är att i möjligaste mån få deltagaren att initialt berätta 

sammanhängande historier om hur de har brukat kortleken, utan att bli avbruten, utifrån 

nedanstående punkter: 

• Berätta om Dina erfarenheter av kortleken, t.ex. om och hur Du har använt den. 

• Berätta om ett tillfälle då Du tycker att det har fungerat väl att använda DöBra-

kortleken. 

• Berätta om ett tillfälle då det har fungerat mindre bra att använda DöBra-kortleken. 

Om deltagaren inte har berättat om detta i sin historia, kan följdfrågor för att täcka in 

följande områden ställas: 

• Vad tror Du gjorde att det fungerade bra/mindre bra? 

• Hur kom Du först i kontakt med DöBra-kortleken? 

• Vad har användningen av DöBra-kortleken haft för betydelse för Dig som person? 

• Har Du använt DöBra-kortleken tillsammans med andra? 

• Har Du några förbättringsförslag kring användandet av DöBra-kortleken? 

Intervjun avslutas med dessa frågor: 

• Planerar Du att använda DöBra-kortleken på något annat sätt eller i andra 

sammanhang framöver? 

• Baserat på Dina erfarenheter, är det något annat Du skulle vilja berätta för oss om 

DöBra-kortleken? 

 

 

 


