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Abstrakt

Introduktion och syfte: Det finns kunskapsluckor nér det géller vard i livets
slut bland samer i Sverige idag. I takt med en &ldrande befolkning 6kar antalet
kroniska sjukdomar som leder till ett stigande behov av stédjande insatser vid
vard ilivets slut. Manga samer bor i glesbygd med stora geografiska avstand och
det kan vara en utmaning att fa vard i livets slut av god kvalitet. For att kunna
utforma vard i livets slut som ar bade kulturellt siker och personcentrerad,
behovs kunskap om kulturella uttryck och traditioner som bland annat bygger
pa minniskors erfarenheter. Kastenbaums modell av ett s kallat dodssystem,
och ett salutogent perspektiv enligt Antonovsky, har bidragit till tolkningen av
resultaten. Det 6vergripande syftet med denna avhandling ar att studera 6ns-
kemal, prioriteringar, varderingar och behov savil som uttryck bland samer
relaterade till livets slut och omhéndertagandet darefter.

Metoder: De fyra delstudier som denna avhandling omfattar har kvalitativ
design av olika slag. Individuella intervjuer, fokusgruppsdiskussioner bade vid
rundabordssamtal och go-along diskussioner utomhus i fjallmiljé samt inter-
vjuer i samband med anvindning av samtalsverktyget DoBra-kortleken, har
genomforts. Totalt 82 personer, i dldrarna 25—84 ar har deltagit, huvudsakli-
gen samer. Deltagarna har kommit frén olika geografiska orter och sprakom-
raden, fran bade glesbygd och titort, och har varierande yrkeserfarenheter och
utbildning. Bdde mén och kvinnor var representerade. Data har analyserats i
delstudie 1, 3 och 4 med Interpretive Description, Directed Content Analysis
och Framework Analysis. Narrativ analys har anvints med data fran go-along
diskussionerna.

Resultat: Markorer som stodjer en bibehéllen samisk identitet som storfamil-
jen, sprak och traditionell mat, framstod som sérskilt viktiga i livet slut (I, IT).
Sasongsforandringar och forhallandet till naturen priaglade det samiska dods-
systemet och lankade samman méanniskor, platser och tider sa att de blev nistan
oskiljaktiga (I, IT). Genom traditionell kunskap blev materiella och immateriella
virden formedlade via berdttande, dar landskapet bidrog till utformningen av
berittelsen (IT). Samiskt specifika former for att uttrycka sina 6nskningar for
sista tiden i livet, som exempelvis att lata ett renmérke gé i arv, understrok be-
tydelsen av reflektion och diskussion om samiska varderingar och preferenser
for det framtida slutet av livet (IT). Ett samtalsverktyg, DoBra-kortleken, som
stimulerade manga av deltagarna att garna beratta hur de tdnkte och 6nskade
sig sin eventuella vard i livets slut och sitt framtida déende, gav insikt om att
samma kortpéstdende kan tolkas olika av olika individer och darmed stodja
personcentrerad vard. De valfria korten anvidndes oftast i samband med att
tydliggora 6nskningar vilka horde samman med att bibehélla en samisk iden-
titet och kultur (III). Erfarenheter av vard i livets slut visade att st6d fran bade



informella och formella system skulle kunna bidra till en kinsla avsammanhang
pa kollektiv niva (IV). Den samiska storfamiljen visade sig i ssmmanhang kring
livets slut inkludera ett brett ndtverk med langa forgreningar. Detta néatverk
fungerar som ett socialt organisatoriskt system och en form av stod dir de in-
volverade har tydliga roller och ansvar. Genom detta nitverk kan ett stort antal
resurser aktiveras. Detta utokade system med manniskor, som 6verbryggar det
samiska och majoritetssamhallet, spelar en central roll nar det giller att koppla
ihop det som ofta kallas ett “informellt” vardsystem med de formella vard- och
omsorgssystemen. Relativt fi men dnd& markbara brister, som avsaknad av
stod frén en storfamilj, bristande st6d fran de formella vard- och omsorgssys-
temen, samt fa sammanhang dar samiska sprak kan anviandas, nimndes som
tarande vid livets slut.

Diskussion: Som grund for att vidare utveckla vard i livets slut for samer kan
forstaelsen av ett samiskt dodssystem vara en av de barande delarna. Dér ingér
kinnedom om traditioner och traditionell kunskap. Att utveckla interaktion
med och stéd fran formella system for att komplettera det samiska samhallet i
svara situationer, som livets slut, kan ses som utmaningar men ocksa innebéra
mojligheter. Att ta vara pa personer som kan fungera som lankar mellan ma-
joritetssamhallet och det samiska samhallet utgor ett exempel. Sammantaget
kan medvetandegorande och kulturell 6dmjukhet bidra till kulturellt tryggare
vard for samer i livets slut.
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Sami and the end of life — knowledge about
traditions to develop care for the future

Abstract

Introduction and Aim: There is a lack of research about the end-of-life (EoL)
among the Indigenous Sami people in Sweden today. As the population ages
with an increase in chronic diseases, there is also a growing need for supportive
care at the EoL. Many Sami live in rural and remote areas with large geographic
distances that may contribute to challenges in accessing quality EoL care. To
be able to develop EoL care for Sami that is both culturally- safe and person-
centered, it is necessary to build further on experience-based knowledge about
traditions and how they are expressed. The overarching aim of this thesis is
therefore to study EoL preferences, priorities, values and needs, as well as their
expression, among the Sami.

Methods: The four sub-studies in this thesis apply different forms of qualita-
tive design. Individual interviews, focus group discussions (FGDs), both in the
form of round-table and as go-along- discussions outdoors in the mountains,
as well as interviews in conjunction with use of the conversation tool, D6Bra
cards, have been carried out with a total of 82 participants, primarily Sami.
The participants were aged 25—84, came from different geographical and Sami
language areas, including rural, remote and urban settings, and had a range
of employment and educational backgrounds. Both men and women were re-
presented. Data analysis in sub-studies 1, 3 and 4 were utilized by Interpretive
Description, Directed Content Analysis and Framework Analysis respectively,
while sub-study 2 used Narrative Analysis.

Results: Markers of Sami identity such as the extended family, language and
traditional food were salient, and supported maintaining identity in relation
to the EoL. Seasonal changes and relationships to nature characterized death
systems, linking people, places and times so as to be nearly inseparable (I, II).
We found that important material and immaterial cultural values were trans-
ferred across generations through storytelling, with the landscape both sha-
ping and becoming part of the stories themselves (IT). A Sami-specific form for
EoL planning, e.g. a reindeer earmark as a legacy to be inherited, highlighted
the importance of reflection and discussion about values and preferences for
one’s future EoL (II). A conversation tool, the Do6Bra cards, stimulated many
of the participants to speak openly about their reflections and preferences for
future EoL care and their own future deaths, and provided insight into how the
same card statement could be subject to different interpretations by different
individuals, thus supporting person-centeredness. ‘Wild cards’ were used most
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often to clarify preferences that were related to maintaining the participant’s
Sami identity and culture (III). Experiences of EoL care indicated that support
from both informal as well as formal systems had potential to contribute to a
sense of community coherence. (IV). We found that in Sdmi EoL contexts, the
extended family included a broad network with far-reaching arms. This net-
work functions as a social organizational system and form of support in which
those involved have clear roles and responsibilities. Through this network, a
wide range of resources can be activated when needed. This extended system
plays a central role in linking both an ‘informal’ community-based care sys-
tem with the formal care provided by majority society. Relatively few, but still
notable deficits, i.e. lack of support from an extended family and poor support
from formal health/social care systems, as well as few contexts in which Sami
languages were viable, were described as draining at the EoL.

Discussion: Understanding of a Sdmi death system can be one of the pillars
underlying further development of EoL care for Sami and includes traditio-
nal knowledge as well as awareness of traditions. Developing interaction with
and support from formal health/care systems in difficult life situations, able
to complement that available in the SAmi community, can involve challenges,
but also possibilities. Making better use of those people who can function as
brokers, linking majority society and the Sdmi community, is one example. In
summary, consciousness-raising and cultural sensitivity can contribute to cul-
tural safety, with more secure EoL care for the Sami.
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Saemieh jih jielemen minngiegietjie —
maahtoe aerpievuekiej bijre guktie baetije
biejjiej] hoksem evtiedidh

Abstrakte

Aalkove jih aajkoe: Ibie gaajhkem daejrieh hoksen bijre jielemen minngie-
gietjesne saemiej gaskem Sveerjesne daan biejjien. Gosse almetjh voerestuv-
vieh dellie kronihken skiemtjelassi 1dhkoem jeanene mejstie almetjh daarpe-
sjieh viehkiem déarjojne hoksesne jielemen minngiegietjesne. Jijnjh saemieh
voenine arroeh stoerre geografijen gahkojne jth maahta haesteme sjidtedh
buerie hoksem dadtjodh jielemen minngiegietjesne. Guktie maahtah hoksem
jielemen minngiegietjesne hammoedidh mij lea dovne kulturellen vuekine jih
aktegs almetjasse sjiehtedamme, dellie maahtoem daarpesje kulturellen ham-
moej jih aerpievuekiej bijre mah leah gaskem jeatjah almetji dajrehtimmie;j
mietie. Kastenbaumen modelle, guktie gohtje, sealadimmieddrnege jih salu-
togent perspektijve Antonovskyn mietie, leah meatan illeldahkine gosse toel-
hkestimh. Bijjemes aajkoe daejnie tjaalegisnie lij vaajtelassh, prioriteeremh,
vuarjasjimmieh jih daerpiesvoeth goerehtidh lissine dej vuekieh saemiej luvnie,
relateereme hoksese jielemen minngiegietjesne jih sajhtoem dan maenngan.

Vuekieh: Dah njieljie biehkiegoerehtimmieh mah dennie tjaalegisnie ovmessie
sdarhth kvalitatijve designh utnieh. Individuellen gihtjedimmieh, fokusedaeh-
kiedigkiedimmieh, dovne jorpebuertiesoptsestallemh jih go-along digkiedim-
mieh alkone vaeresne, jih gihtjedimmieh gosse soptsestallemedirregem DoBra-
kaarhtine nuhtjin leah tjirrehtamme. 82 almetjh, 25—-84 jaepien béeries, leah
meatan orreme, jeenjemesh saemieh. Dah almetjh leah baateme ovmessie geo-
barkoedééajrehtimmide jith 66hpehtimmide utnin. Dovne dlmah jih nyjsenaejjah
lin meatan. Daatah leah vuekine Interpretive Description, Directed Content
Analysis jih Framwork Analysis joekehtahteme biehkiegoerehtimmine 1, 3 jih
4. Narratijve analyjsem lea nuhtjeme daatajgujmie go-along digkiedimmijste.

Illedahke: Markoorh mah stieres saemien identiteetem daarjoeh stuaranim-
mine, maadtoeh, giele jih aerpievuekien beapmoeh, leah sjiere vihkeles jielemen
minngiegietjesne. (I, IT). Jaepieboelhki jarkelimmieh jih eatnemen tsiehkine
saemien sealadimmie66rnegem tsevtsieh, jih almetjh, sijjieh jih tijjh aktanieh
guktie mahte ij maehtieh dejtie juekedh. (I, IT). Aerpievuekien maahtoen tjirrh
materijellen jth immaterijellen vierhtieh buektiehtamme soptsestallemi mietie,
gusnie eatneme lij meatan soptsesem hammode (II). Saemien sjiere hammo-
eh dej vaajtelassh jiehtedh minngemes tijjen jieliemisnie, vuesiehtimmie dan



mierhke aerpine vedtedh, tjuvtjede man vihkeles refleksjovne jih digkiedimmie
saemiej aarvoej jih preferensi bijre baetije jielemen minngiegeatjan (II). Sopt-
sestallemedirrege, DoBra-kaarhth, mij gellie almetjidie gieh meatan skreejrieh
soptsestidh guktie dah ussjedin jih vaajtelin jis hoksem daarpesjidh jielemen
minngiegietjesne jih dej baetije sealadimmesne, dah kaarhth vuajnoej buek-
tieh seamma kaarhtejiehtege maahta ovmessie vuekine toelhkestidh, ovmes-
sie almetjijstie jth dan mietie persovnensentreereme hoksem daarjodh. Dah
jijtjevyljehke kaarhth daamhtaj nuhtjin gosse vaajtelassh tjielkestidh mah lin
ektesne saemien identiteetem jih kultuvrem gorredidh (IIT). Da3jrehtimmieh
hokseste jielemen minngiegietjesne vuesiehtieh diarjoe dovne formelle jih
informelle 60rnegijstie edtja meatan arrodh ektievoetem domtedh kollektijve
daltesisnie (IV). Maadtoe saemien tsiehkine jielemen minngiegietjesne vuesehte
gamte viermiem guhkies deksiejgujmie. Daate viermie jahta goh sosijaale or-
ganisatovreles 66rnege jih ddarjoe gusnie dah tjielke raallah jih diedth utnieh.
Dejnie viermine maahta stoerre 1dhkoeh vierhtieh aktiviseeredh. Daate vijries
oornege almetjigujmie gieh saemien jih jienebeldhkoesiebredahkine ektie-
didh, lea vihkeles gosse maam daamhtaj gohtje “informelle” hokse66rnege jih
formelle hokse- jih sdjhtoedornegh ektiedidh. Vaenie mohte maaje neavroem
kroohkestamme goh daarjohts maadtojste, daarjohts aaj formelle hokse- jih
sdjhtoedornegijstie, jih aaj vaenie ektiedimmieh gusnie maahta saemiengielem
nuhtjedh, neebnesovvin goh gierve jielemen minngiegietjesne.

Digkiedimmie: Vaaroeminie vijrebe hoksem evtiedidh saemiej jielemen minn-
giegietjesne maahta goerkesem saemien sealadimmietornegistie arrodh akte
dejstie vihkielommes biehkijste. Maahtoe aerpievuekiej jih aerpievuekien maah-
toej bijre dan sisnie. Interaksjovnem evtiedidh ddarjojne formellen 66rnegijstie
guktie saemien siebredahkem kompletteeredh gierve tsiehkine, goh jielemen
minngiegietjesne, maahta haestemh vadjnedh mohte aaj nuepieh vedtedh. Al-
metjh gorredidh gieh maehtieh svaalhtesh arrodh jienebelahkoesiebredahken
jih saemien siebredahken gaskem lea akte vuesiehtimmie. Vuerkies &rrodh jih
kultuvrem kroohkedh ektesne kulturellen vihtiesvoetem vadta, jearsoes hok-
sine saemide jielemen minngiegietjesne.
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PROLOG

Prolog

Under tidigt 9o-tal utbildade jag mig till distriktsskéterska och har arbetat hela
mitt verksamma yrkesliv med hélso- och sjukvéird i glesbygd. Uppvuxen i ett
renskotarhem i en sydsamisk familj, har jag varit engagerad i renskotseln och
de samiska fragorna i hela livet och jag lever idag i en renskétande storfamilj.

Sedan 2011 ir jag anstilld vid Glesbygdsmedicinskt centrum (GMC) som
ar en enhet inom FOU-staben vid Region Visterbotten, i Storuman i sodra
Lappland, som bedriver forskning, utveckling och utbildning for och i gles-
bygd. GMC:s mélsattning ar bland annat att 6ka kunskapen om hur sjukvérds-
och omsorgsbehov pa bista sétt kan tillgodoses for befolkningen i glesbygd, i
Visterbotten. Vi arbetar bland annat med att utveckla mgjligheten till att ge
en god hilsovard for den samiska befolkningen i framforallt norra regionen,
men dven i resten av Sverige. Utbildnings-, utvecklings- och forskningsprojekt
genomfors eftersom systematisk kunskap om samers hilsa, som tar hansyn
till kultur- och livssituation, ar bristfallig (www.regionvasterbotten.se, 2020).
Vi arbetar regionsovergripande, framforallt i norr, och i nara samarbete med
Sametinget och samiska organisationer.

Mitt projekt, “Samer och livets slut — kunskap om traditioner for att utveck-
la framtidens vard”, ingéar som en del i forskningsprogrammet D6Bra (www.
DoBra.se, 2020). D6Bra ar ett nationellt forskningsprogram vid Karolinska
Institutet och Umea Universitet som lyfter fragor kring déende, déd och sorg i
syfte att forbereda motet med livets slut. Det 6vergripande malet med D6Bra ar
att minska undvikbart lidande relaterat till doende, dod och sorg och att prova
innovativa sétt att integrera forskning med hallbara forandringsprocesser (www.
DoBra.se, 2020). Programmet har ett folkhalsoperspektiv pa déende och dod
dar det forebyggande arbetet ingar. Programmet undersoker bland annat hur
kultur, milj6 och samtal kan forbattra for den déende och de narstdende, oav-
sett var man vardas i livets slut. Pa detta sitt stods kompetensutveckling och
programmet bidrar till att stdrka individer, ndrsamhille och personal for att
béttre kunna hantera fragor som ror livets slut, badde inom och utanfor vard-
och omsorgssystemet.

Eftersom jag sjalv ar same har jag manga génger funderat 6ver min roll som
forskare i det samhille jag sjalv tillhor. Hur min egen samiska identitet kom-
mit till uttryck i forskningsarbetet och om det medfort for- eller nackdelar.
Linda Tuhiwai Smith, som sjilv tillhor ett urfolk, fragar sig vad som hiander
med forskning nir de beforskade sjélva blir forskare. Hon drar paralleller till
urfolket maorier, som hon menar ar méarkta av kénslor infor forskning som i



PROLOG

maénga stycken praglats av ett visterlandskt sétt att tolka vad kunskap ar och
inte givit validitet &t maoriskt sprak, kultur och tradition (Smith, 2012).

Min egen forforstéelse for det samiska samhéllet har sjilvfallet pdverkat min
forskning. Men hur? Jag har goda kunskaper i hur det samiska samhillet ar
uppbyggt, och har kinnedom om oskrivna regler. Det samiska samhaéllet ar litet,
alla kianner alla. Eftersom jag arbetat som sjukskoterska och framfor allt som
distriktsskoterska i hela mitt vuxna liv, ar ocksa den delen av min identitet val
kind i den samiska viarlden men jag har ocksa god kinnedom om majoritets-
samhallet och dess forutsittningar. Forskningsvirlden var dock f6r mig gan-
ska ny. Att intervjua andra samer om sédant jag borde kénna till, eller kanske
inte alls borde fraga om, har i viss man blivit obekvamt f6r mig. Under mina
doktorandstudier och under min forskningsresa far allt detta konsekvenser,
i de flesta fall positiva. Mitt forskningsfalt handlar om samer och livets slut.
Jag vill inledningsvis fortydliga att palliativ vard for samer ligger utanfor mitt
forskningsomréde. Doden har bokstavligen "stétt for dorren”. Under min dok-
torandtid har jag mist bAda mina féraldrar, min huvudhandledare, flera av mina
vanner och dven lidit andra forluster pa det privata planet. Detta har sjalvfallet
varit smartsamt men dven givit mig nya insikter. Jag har forméanen att fa njuta
av fyra barnbarn, nya vinner och kollegor och nya kunskaper. Egentligen kan
jag siga att livet har sina sédsonger.

Livet har sina sasonger

Livet

Har sina sdsonger
kalla dom gdrna arstider
fem

skulle jag vilja sdga
varen och sommaren
hosten och vintern
och sG den namnlésa
den

fore fodseln

och efter doden

Ur Runa Olofssons "Mitt i livet” (Olofsson, 1977)




BAKGRUND

Bakgrund

Urfolk i allménhet
Urfolk som definition kan vara svirfangad. Begreppet tacker manga olika folk
globalt med en méngd olikheter i kultur, samhallsliv, relationer till national-
stater och levnadsforhéallanden. Kulturella och materiella olikheter till trots ar
problemen ofta likartade oavsett bosdttningsomraden (Johansson Dahre, 2006).
Urfolki olika delar av virlden som t.ex. samer, inuiter, nordamerikanska urfolk
och aboriginer har en gemensam historia av att bli koloniserade av majoriteten
isamhallet (Alex & Lehti, 2013; Bals, Turi, Skre, & Kvernmo, 2011). Gemensamt
for vasterlandska lander ar ocksa att manga personer med urfolksbakgrund
bor i stader och dar kan utgora en dold minoritet (Rottem Krangnes, 2019).
Begreppet urfolk kommer i denna avhandling att utga frén definitionen for-
mulerad i FN-organet Internationella Arbetsorganisationens konvention 169
(United Nations Permanent Forum on Indigenous Issues, 2008). Indigenous
and Tribal Peoples Convention, ILO 169, antogs 1986 och dr en konvention som
innehéller ett antal bestimmelser och dtaganden till skydd for ursprungsfolken.
Dock har Sverige, till skillnad fran Norge och Danmark, dnnu inte ratificerat
denna. Konventionens definition av urfolk kan kortfattat sammanfattas som
folk i olika lander som harstammar fran grupper som bebodde landet, eller en
geografisk region d& omradet erdvrades eller koloniserades, eller dé de nuva-
rande granserna faststélldes, och som helt eller delvis har kvar sina sociala,
kulturella och politiska seder och bruk (United Nations Permanent Forum on
Indigenous Issues, 2008). Uppskattningsvis finns urfolk i 9o lander i virlden
med sammanlagt 6ver 300 miljoner individer (Anderson et al., 2016).

Samer i allménhet

Samerna uppskattas till mellan 75 000 och 100 000 individer totalt i varlden
(Hansen & Serlie, 2012). Det rader osdkerheter kring hur manga samer som
finns i Sverige men Sameutredningens slutbetinkande 1975 berdknar antalet
till mellan 17 000 och 20 000 (1975:99). Det finns dock andra beriakningsmo-
deller dar Hassler (2005b) till exempel berdknar antalet till 40 000. Sametinget
uppger antalet 20—40 000 individer (Sametinget, 2020b). Osidkerheten i anta-
let individer hdnger samman med att det i Sverige saknas statistik 6ver dessa
uppgifter eftersom det inte ar tillatet att registrera etnicitet. De flesta samer
leveridet traditionella bosidttningsomradet som striacker sig 6ver centrala Fen-
noskandia till Kolahalvon i Ryssland (Hassler, 2005b). Omrédet kallas Saepmie
och utmirker sig ocksd som glesbygd, ofta med langa avstand till hilso- och
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sjukvard, skola och annan samhéllsservice. Berdkningar visar att ca 70 % av
Sveriges samer ar bosatta i Norrland (Hassler, 2005b). Historiskt var samerna
sjalvbestaimmande i det sa kallade siidasystemet, byggt pa storfamiljen, vilket
innebar att familjen definierades som storfamilj i motsats till dagens karnfamilj
och hade en egen forvaltning av resurser som jakt, fiske och renskotsel (Kuok-
kanen, 2009). Aldre personer har i det samiska samhillet viirderats hogt och
begreppen aahka (farmor eller mormor) och aajja (farfar eller morfar) kan
anviandas om personer med hog respekt oavsett alder (Kappfjell, 1998).

Renen ir central i den samiska kulturen. Tillsammans med de samiska spra-
ken, jojken, slgjden och de traditionella niaringarna jakt och fiske utgor renen
den mest kidnda symbolen i dagens samiska kultur som tar utgdngspunkt i en
varldsbild baserad pa forhallandet mellan natur och naturfenomen (Nergéard,
2006; Tervo, Muller-Wille, & Nikkonen, 2003; Uddenberg, 2000; Ahrén,
2008). Cirka 2 500 samer arbetar med renniring i Sverige och ar organiserade
i 51 samebyar (Sametinget, 2020a). Varje sameby, pa samiska sijte, ar biade en
ekonomisk forening och ir ett geografiskt omrade, det vill siga en bestimd
areal inom vilken renarna vandrar eller drivs mellan olika omraden beroende
pa betestillgdng och arstid. Renskotselarbetet styrs till stor del av arstider och
vader- och vindférhallanden, vilket innebér att olika arstider ar forknippade
med olika renskétselaktiviteter (Kuhmunen, 2001). I Sverige rader en uppdel-
ning av samerna i renskotare och icke-renskotare, vilket harstammar fran den
forsta renbeteslagen 1886. Denna uppdelning har fatt juridiska konsekvenser
for det samiska folket som till viss del resulterat i splittring (Ahrén, 2008).

Samerna ar bade ett urfolk och en av Sveriges fem nationella minoriteter.
Sveriges riksdag erkidnde 1977 att samerna ar ett urfolk i Sverige vilket enligt
folkratten innebar rétt till kulturell sairbehandling (1976/77:80). Som nationell
minoritet och urfolk har samerna ratt till sitt sprak. Det samiska spréket ar upp-
delat i olika sprak dar de tre storsta ar syd-, lule- och nordsamiska (Kroik, 2016).
Mpyndigheter, regioner och kommuner som ligger inom samiska forvaltningsom-
raden har en skyldighet enlig lagen (2009:724) om nationella minoriteter och
minoritetssprak, att stodja samers majligheter att savil bevara som utveckla sin
kulturi Sverige (2009:724). De flesta kommuner inom férvaltningsomradet for
samiska ligger i norra Sverige men det finns d&ven kommuner i andra delar av
Sverige, som exempelvis Stockholm. Forvaltningsomréiden bestir geografiskt
av de kommuner som &tagit sig att ha ett sarskilt ansvar for minoritetsspraken.
Detta innebar att forvaltningar och myndigheter, som ingar i omradet, ska bi-
dra till att motverka assimilering och istéllet aktivt framja det kulturspecifika
som utmairker det samiska. Kommunerna har ocksé att ansvara for ett forstarkt
skydd i forvaltningsomréden dar de ska erbjuda kontakt muntligt och skriftligt
pé aktuellt minoritetssprak. De ska ocksa arbeta for att det finns personal som
kan ge service pa minoritetsspraket for respektive férvaltningsomrade, som till
exempel finska, meénkieli eller samiska (Laestadius, 2020).
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Arbetet kring halsofragor for samer idag marks bland annat i Sametinget,
Samediggi, som 2018 inrattade en hilso-, dldre- och idrottsndmnd for att till-
varata fragor som omfattar de i nimnden ingéende omrédena (Sametinget,
2019a). Ett hilsopolitiskt program antogs i november 2019, av Samediggis
plenum. Utgangspunkter i programmet ar en holistisk syn pa méanniskan dar
hilsan skall ses utifran materiella, mentala, andliga och sociala perspektiv.
Detta overensstimmer med WHO:s definition av halsa (WHO, 2006). Malet
riktar sig till en vird dar samer ses som en heterogen grupp och att hinsyn tas
till de individuella behoven (Sametinget, 2019b). Fran GMC leder man arbetet
med Kunskapsnitverket for samers hilsa. Kunskapsnitverket ar ett samarbete
mellan Region Norrbotten, Region Visterbotten, Region Jimtland Harjeda-
len, Region Dalarna, Myndigheten och det folkvalda organet Sametinget, or-
ganisationerna Landsforbundet svenska samer, Riksorganisationen Samerna,
Same Atnam, Sdminuorra och Svenska samernas riksforbund, med syfte att
sdkerstilla en god hilsa och en vérd pé lika villkor for det samiska folket (www.
regionvasterbotten.se, 2019). Dessa regioner har antagit ”Strategi for samisk
hélsa — en hilso- och sjukvard som bidrar till en god hélsa och en vard pa lika
villkor for samer 2020—2030”. Strategin tar sikte pa en halso-och sjukvard,
vilken ska vara kulturellt anpassad och pa lika villkor for samer och lyfter fram
aldres hilsa och geriatrik som prioriterade omraden. P4 sikt kommer strategin
att arbeta for inrdttandet av ett nationellt kunskapscentrum for samisk hélsa
(Natverket-Samisk-Hilsa, 2019).

I Norge finns en nyinrittad samisk etisk kommitté for forskning relaterad
till samiska fragor (Sametinget, 2021b), vilken har till huvuduppgift att utfarda
kollektivt samtycke vid forskning kring samiska halsofragor. Vid Sametinget
i Norge finns dven en stab att handldgga och hantera hilsorelaterade fragor
(Sametinget, 2021a). Vid Universitet i Tromso, Norges arktiska universitet,
finns Senter for samisk helseforskning (SSHF), inom institutet for samhalls-
medicin. SSHFs forskningsuppdrag handlar om hélsa och levnadsvillkor inom
den samiska befolkningen i Norge. SSHF ansvarar for den padgdende SAMINOR
studien som undersoker hilsa och levnadsvillkor for samer och nordnorsk
befolkning. En liknande studie har nyligen paborjats vid Umeé Universitet,
HALDI med en pilotundersokning i Jokkmokks kommun (www.umu.se, 2020).

Samers halsa i Sverige

Hassler och Sj6lander (2005) har ssmmanstallt och kategoriserat hilsorelate-
rad forskning om urfolk. De menar att urfolkens hélsosituation uppmaérksam-
mas alltmer dd motet med den visterldndska kulturen i méanga fall orsakat hog
forekomst av livsstilsrelaterade sjukdomar. Generellt dr urfolkens hilsositua-
tion simre dn hos majoritetsbefolkning men i den samiska befolkningsgruppen
verkar inte skillnaderna s stora som hos andra urfolk. Forfattarna menar dock
att det pa grund av minimal forskning ar svart att f en bild av halsosituationen
for samernas del i kontrast till exempelvis urfolksgrupper i Kanada, USA och
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Gronland, dar sjukdomsforekomst och socioekonomiska villkor dr vél kartlagda
(Hassler & Sjolander, 2005).

Viss kunskap om samers hilsa finns dock. Numera nedlagda Sédra Lapp-
lands Forskningsenhet tog 2009 tillsammans med Sametinget fram en kun-
skapsoversikt 6ver samernas hilsosituation i Sverige (Sjolander, Edin-Liljegren,
Daerga, & Fjellgren, 2009). De fann att dodsolyckor och dven sjalvmord tycktes
oka over tid bland renskotande min (Hassler, Johansson, Sjolander, Gron-
berg, & Damber, 2005). Det var bara smé skillnader mellan samer och andra
svenskar betriaffande risken att drabbas av hjart-karlsjukdomar men inom den
samiska gruppen gjordes en genomgdende observation att den relativa risken
att drabbas av hjart-karlsjukdom forefoll vara hogre for samiska kvinnor dn
for samiska mén (Sjolander, Hassler, & Janlert, 2008). Samer och icke-samer
visade liknande riskfaktormonster for att drabbas av hjart-kérlsjukdom och
diabetes, men de sma skillnader som fanns var relaterade till de renskétande
samernas arbetsforhillanden och livsstil (Edin-Liljegren, Hassler, Sjolander,
& Daerga, 2004).

Folksjukdomen cancer ar delvis studerad i den samiska befolkningen. An-
ledningen till det stora intresset for just cancer ar den oro som f6ljde, sarskilt
bland renskétande samer, efter kdarnvapentester ovan jord under 1950- och
60-talen samt Tjernobylolyckan 1986. Cancerférekomst och cancerrisk ser
dock ut att vara generellt 1agre bland renskétande samer 4dn bland andra samer.
Den ldagsta cancerforekomsten har observerats bland renskétande mén och den
hogsta bland samiska kvinnor utanfor rennaringen, jamfort med icke-samer.
Precis som i den 6vriga svenska befolkningen 6kar dock cancerincidensen 6ver
tidsperioden 1961—2003 (Hassler, 2005a).

Forskning och samer

Urfolk varlden 6ver delar en historia av kolonialism och dominans av majoritets-
befolkningen (Sehlin MacNeil, 2017). Detta kan paverka forskningsrelaterade
sammanhang, som kring samiska fragor och sarskilt samiska halsofragor, dar
amnet kan vara kénsligt (Bongo, 2012; Dagsvold, 2006; Ledman, 2012). Inte
minst har erfarenheterna av forskning inom den sa kallade rasbiologin paver-
kat fortroendet for forskare bland samer (Hagerman, 2016).

Speciella férhallanden som rasbiologiska institutet

Samerna har en historia av att bli "beforskade” utifran sé kallade rasbiologiska
teorier som syftade till det som kallades rashygien. Ett rasbiologiskt institut in-
rattades i Uppsala 1922 dir syftet med verksamheten var den ovan bendmnda
rashygienen. Rashygienen utgick fran forestéllningen om att det inte var bra
for méanniskosléktets fortlevnad att blanda olika méanniskoraser, utifran synen
att det fanns primitiva och hogre stiende raser bland ménskligheten (Sjogren,
2019). Min egen far hade erfarenheter av att bli utsatt for fotografering, att bli
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avkladd och fa kroppens olika delar uppmaitt i syfte att kartlagga den samiska,
sé kallade rasen.

Erfarenheter avden hir typen av forskning lever kvar bland det samiska fol-
ket (Hagerman, 2016). Ledman (2012) pekar p4 att for manga personer med
urfolksbakgrund signalerar ordet “forskning” koloniala maktstrukturer och en
historia av 6vergrepp. Det kan bidra till problem hos samer som sjilva forskar.
Att fa en kénsla av att delas mellan & ena sidan att vara forskare, och da bara
med sig arvet av 6vergreppen och den morka sidan av forskningen, och 4 andra
sidan att vara same och ha en samisk identitet (Ledman, 2012).

Etiska 6vervdaganden

Forskning kring samiska hilsofrdgor kan saledes vara ett kéansligt omréade. I
Norge har Sametinget tagit fram forslag till etiska riktlinjer, vilka antogs 2019
(Sametinget, 2021b). Som ndmndes ovan, finns i Norge en etisk kommitté till-
satt att tillse att dessa riktlinjer f6ljs. Kommittén har ocksd mandat att god-
kanna kollektivt samtycke for forskning som direkt eller indirekt involverar det
samiska samhillet eller det samiska folket (Sametinget, 2021a).

I Sverige finns inga etablerade riktlinjer att forhélla sig till vid forskning som
ror urfolk. Arbete med utformande av sddana riktlinjer har initierats fran sa-
miskt héll, och fokus har hittills legat pa att ta fram verktyg for fortsatt forsk-
ning baserad pa traditionell kunskap (Ledman, 2012). Vissa sarskilda etiska
overviaganden har gjorts inom ramen for detta arbete. Det samiska samhéllet
ar litet och manga kdnner manga. I denna avhandling presenteras endast be-
grinsade demografiska data i syfte att inte roja deltagarnas identiteter.

For att majliggora kommunikation pa minoritetsspraken och f6lja spréaklagen
(2009:600), har blanketterna Informerat samtycke, till intervjuerna i delstudie
I och fokusgrupperna i delstudie IT samt delstudie 4 Oversatts fran svenska till
norska, syd-, lule- och nordsamiska.

Etiska prévningstillstand
Huvudansékan dnr 2016/02-310. Giller de forsta 3 delstudierna.
Tillagg Norge dnr 2016/252-32

Ovanstdende etikprovningsbeslut giller mojlighet att tillfraga norska prister
och forsamlings-medarbetare om deltagande. Kontakt med Regionale komi-
teer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) midt-Norge (REK) och
Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) gjorde klart att inget sarskilt
tillstdnd behovdes fran norsk sida gillande deltagarna frén Norge i delstudie I.

Tilldgg byte av huvudhandledare dnr 2018/191-32: Eftersom min huvud-
handledare Olav Lindqvist plotsligt avled i mars 2018, blev det aktuellt att
ordna med tilliggsansokan for en ny huvudhandledare. Anette Edin-Liljegren
blev min nya huvudhandledare med tidigare kompetens och forskning inom
samisk hilsa.
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Delstudie 4 dnr 2019-03488: Giller tilligg for en fjirde och avslutande
delstudie. Denna delstudie kom att utgora artikel I1I i avhandlingen.

Speciella samiska forskningsetiska tillstand

For delstudie IV har sarskilt samtycke till datainsamling vid Samiska Kyrko-
dagarna hamtats fran Svenska kyrkans juristgrupp, vid deras forskningsenhet.
For fokusgruppsdiskussionerna i delstudie II, det vill sdga go-along, har stu-
dien inneburit besok vid potentiellt kinsliga miljéer (gravar). Detta har inne-
burit ett ndra samarbete med lokalsamhillet dar ordférande och sagesperson
i respektive sameby deltagit.

Historik om samer

Om ddéden

De dida har i den samiska virlden haft en betydande position. Eidlitz (2009)
talar om en samisk dodskultur och Pollan (1997) har beskrivit och skildrat do-
den ur det rika arv av beréttelser och sagor som finns i badde muntlig tradition
och olika upptecknade former. Den samiske sagesmannen Kristoffer Sjulsson
som levde 1828 till 1908 ger méngder av exempel pa att forhandla med doden,
dels for att undkomma den men ocksa for att hélla kontakt med den andra si-
dan, dir de doda finns (Pettersson, Sjulsson, Backman, & Kjellstrom, 1979).
Aven i Schlachters anteckningar framkommer liknande hiindelser som Sjulsson
beskriver (Schlachter, 1958). I andra framtriadande skrivna verk som beskriver
samisk historia, av bide samer och andra personer, har doden beskrivits med
fruktan (Holmberg-Harva, Boreman, & Wiklund, 1987) [1915] men dven som
forhandlingsbar (Ahrén, 1963) och méjlig att 6verlista (Tomasson, Lindin, &
Rydving, 1988) och som naturligilivscykeln (Nergérd, 2006). Griansen mellan
de doda och de levande har betraktats som diffus och de déda kunde vara till
nytta i renskogen och ge rad. Ritualer vid d6d och begravning visade sig séarskilt
under dessa forhallanden. Andra viktiga aspekter fran samernas forna tanke-
varld var sjalens mgjlighet att verka i drommar och visa sig som spoke eller
”skromt”. Aven fjill och sjdar kunde inrymma heliga platser dir de avlidna levde
vidare och hade sina visteplatser (Biackman, 1975; Hansen, Olsen, & Larson,
2006; Rydving, 1995). Jamehratte, det vill siga doden (ordet betyder egentli-
gen dodsgransen), omtalas i Tomasson et al. (1988) som stindigt narvarande
och flyttade med renhjorden och samerna, antingen jamsides eller fore. En
hanteringsstrategi for att undvika doden har varit att till exempel inte tala om
sjukdomar med dess ratta namn. Har kan nimnas Stuére-Johte (Stora doden),
det vill sidga pesten (Tomasson et al., 1988) som inte skulle omnidmnas direkt.

Gravar i klippor och berg

I den tidiga samiska kulturen har uppfattningar om naturen som besjélad fo6-
rekommit. Typiska platser som troligen ansetts bade betydelsefulla och ibland
aven heliga, kunde utgoras av stenformationer eller sprickor i berg. Har har
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sddana platser dven nyttjats for gravar. Dessa har tolkats som dorrar eller pas-
sager till gudarnas virldar. Det var vanligt att svepa de déda i néver och det
forekom ocksé att de doda fick med sig saker som pilspetsar, knivskaft, fisk-
krokar och kammar (Hansen et al., 2006; Schanche, 2000).

Varden da och nu

Skrivna berattelser om vard i livets slut i samiska sammanhang &r svara att
hitta. Historiska kallor som Sigrid Drakes och Johan Turis nedteckningar om
samiskt liv kan i ndgon mén bringa ljus 6ver kunskap om vérd och omsorg.
Drake (1979)[1918] ger beskrivningar frén Vasterbotten under 1800-talets
forsta halft dar 6vernaturliga krafter och botemedel fran djurriket och naturen
anvandes ildkekonst och hilsovard. Johan Turi (1987) [1910] skildrar metoder
for en rad olika sjukdomstillstand, dar upplivning av en drunknad ménniska
ingar. Carola Skott, bade sjukskoterska och antropolog, har intresserat sig for
samer och deras egna berittelser. I sin avhandling beskriver hon berittelser om
bot fran 1600- och 1700-talen, dar samernas trosuppfattningar ingick. Dessa
berattelser skildrar moten mellan makthavare och samer, dér berittelserna pa-
verkas av de manskliga motena och kommer att handla mer om dessa méten,
an sjilva sjukdomen eller dess forestallningar (Skott, 1998).

Vid forra sekelskiftet virdades de flesta dldre samer av sina familjer. For de
renskotande var det en utmaning eftersom deras livsstil var nomadisk med
flyttningar efter renens vandringsmonster. Ibland orkade de gamla inte folja
med. Fastboende nybyggare i fjallvarlden kunde ibland hysa de gamla. Situatio-
nen kunde dven gilla svart sjuka manniskor. Det kunde ocksa handa att dessa
manniskor lamnades ensamma i vistet eller 1angs flyttleden (Lundstrom, 2015).

Bréderna Haldo och Malte Ingelsson (Ingelsson & Ingelsson 2009) i Angesberg,
Rajastrand, berattade for mig en vinterdag r 2009, en historia om en gammal
same, Blind-Jens:

Blind-Jens, orkade inte flytta med renhjorden och sin familj till vin-
terlandet, ndr den tiden pa daret kom. Han hade dessutom fel pa sina
ogon. Det blev ingen annan rad dn att bygga honom en kata invid
bu’foringsvdgen, ndara en myr mellan Oxfjdllet och Laxsjon. For att
Blind-Jens skulle klara sig, kn6t man fast ett rep fran katan till ved-
hogen och vidare till kallkdllan. Med repet kunde han halla i sig och
trots sin daliga syn dndd komma at det mest nédvdndiga. Ddrefter
ldmnades han ensam. Nar varen kom och familjen dterkom med ren-
hjorden visade det sig att det hela inte hade lyckats. Blind-Jens hade
troligen tappat repet och var borta. Han aterfanns aldrig.

Denna héndelse utspelade sig troligen vid slutet av 1700-talet, méjligen en bit
in pa 1800-talet.
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Fa samer vistades pad kommunala institutioner och de gamla anségs heller
inte riktigt passa in dar eftersom de rutiner som fanns vid hemmen var for
fasta. Samerna ansags vantrivas med fasta rutiner och behévde till och med
“en sarskild vard” dar egen mathallning och méjligheter att rora sig fritt ingick
(Lundstrom, 2015). Under 1900-talets forsta hilft togs privata initiativ till sa
kallade "lapphem” pa olika stillen i Saepmie — bland annat i Karesuando, Juk-
kasjarvi, Ammarnas, Jokkmokk, och hos Kvinnliga Missionsarbetare (KMA) i
Ange. Ménga drevs i kristen regi och ambitionen var att férbittra situationen
for samerna. Virden vid dessa institutioner var ordnad for att forsoka efterlikna
samernas livsvanor med bade traditionell mat och rérelsefrihet. Aven inom- och
utomhusmiljéerna hade priagel av det samiska for att stimulera igenkdnnande
och pa sé sitt 6ka trivseln. Man forsokte ocksa tillmotesgd samernas behov av
en flexibel dygnsrytm (Karlsson & Liliequist, 2016).

Idag finns, sa vitt jag vet, inte ndgon sirskild vard i livets slut anpassad for
samer. Inom aldringsvarden finns enstaka initiativ som t.ex. Glantan i Kiruna,
som ar ett minoritetsboende. De samiska forvaltningskommunerna arbetar
ocksa med dessa fragor och forsoker att ge bade hemtjianst och dldreboende
med samiska inslag pa vissa stillen. Man behéver dock inte vara gammal for
att behova vard i livets slut.

Vard i livets slut for urfolk internationellt

Det finns viss forskning redovisad kring vérd i livets slut for urfolk fran olika
delar av varlden. I Nya Zeeland har forskare (Gott, Frey, et al., 2017; Moeke-
Maxwell, 2014) papekat att antalet urfolksindivider 6kar, vilket leder till 6kande
forekomst av kroniska sjukdomar, i likhet med Gvriga vastvarlden. Urfolken
lever allt 1angre, vilket pa sikt leder till storre behov av vard i livet slut. Forsk-
ning frdn nordvéstra Ontarios urfolk i Kanada (Kelley et al., 2018) visar att
individerna behover lamna sina familjer och bosattningar for att fa tillgéng till
vard ilivet slut. Barridrer som stora geografiska avstand, begrdnsade personella
resurser, och brist pa utbildning for vardgivare i glesbygd ndmns som hinder
for tillgang till vard i livets slut for urfolk med liknande forutsiattningar i olika
delar av varlden (Caxaj, Schill, & Janke, 2018; Russell, Fred, & Brown, 2018).
Australiensiska forskare forstérker bilden av hindren i urfolks tillgang till vard
ilivets slut, och pétalar dven brist pé respekt for urfolks egna beslut kring hal-
sofragor som ror bade liv och dod (McGrath et al., 2006).

Den vard som ges upplevs ofta frimmande, d& den bygger pa biomedicinska
hilsomodeller i kombination med att kulturkompetens saknas, vilket innebér
att varden som ges inte dr forankrad i urfolkskulturen (Kelley et al., 2018).
Frén Nya Zeeland forstirks bilden av vikten av kulturforstaelse diar Gott med
medforskare beskriver den tillgdngliga virden i livet slut som rotade i ett angli-
kanskt socio-kulturellt ursprung (Gott, Frey, et al., 2017). Kulturkompetens vid
vard i livets slut patalas ocksd som nagot positivt for vardgivare, inte bara vid
vard av patienter och nirstidende fran urfolksgrupper (Hampton et al., 2010).
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Moeke-Maxwell (2014) pekar pa mdjligheten att bekanta sig med traditionella
vardande monster som en hjélp for vardpersonal vid vard i livets slut.

Kelley menar att fragan om vérd i livets slut for urfolk ar av internationellt
intresse (Kelley et al., 2018). Nir det giller nordisk forskning har Helsedirek-
toratet i Norge utarbetat ett demensprogram under dren 2010—2012 dar ett te-
mahéfte om hilso- och omsorgstjanster till samiska dldre kom ar 2015 som en
uppfoljning av ovanstaende arbete (Blix Hansen & Hamran, 2015). Temahiftet
ar en sammanstillning av kunskap fréan olika kéllor, daribland empirisk forsk-
ning. Temahéftet innehéller ett kapitel om omsorg vid livets slut och déden (Blix
Hansen & Hamran, 2015) dar man lyfter samiskt specifika 6nskemaél, som att
fa tala sitt modersmal och papekar att familjemonstren kan se annorlunda ut
i samiska familjer. De papekar ocksa att onskemaélen inte kan homogeniseras
eller forvantas se lika ut for alla samer. Har lyfts kulturfenomen som ritualer
kring doden in och dven hir vill forfattarna peka pa stora individuella skillna-
der inom den samiska gruppen (Blix Hansen & Hamran, 2015).

Ar 2016 kom en rapport, (Blix Hansen, 2016) vilken summerade hilsoforsk-
nings- och utvecklingsarbete kring samerna i Norge. Aven hir pekar forfattaren
pé vikten av att samer dr en heterogen grupp och att det bor beaktas i varden.
Vard ilivets slut beskrivs som mindre projekt i lokala kommunala initiativ, dar
man sirskilt pekar pa speciella traditioner och ritualer vid déende och dod (Blix
Hansen, 2016). Devik och Olsen (2020), som framforallt forskat pd sydsamiskt
omrade i Norge, pekar pa att hilsopersonal som sjilva var samer eller hade an-
knytning till det samiska, lattare kunde fa fortroende hos brukare i kommunal
hélso- och omsorg genom att vara i en insiders-position (Devik & Olsen, 2020).

Vard i livets slut fér samer i Sverige

Nar det géller svenska forhallanden verkade d&mnet véard i livets slut inte vara
vetenskapligt utforskat i relation till samer vid tidpunkten for detta projekts
borjan under hosten 2015 och specifika atgiarder kring vard i livets slut for

9 9

samer sag ut att saknas. Jag utférde sokningar med sokorden "palliative”, ”in-
digenous”, ”Sami” och ”end-of-life care” i februari 2021 och resultaten dérifran
ger foretradesvis traffar pa artiklar som handlar om urfolk fran Kanada, USA,
Australien och Nya Zeeland. De speglar en bredd av pagdende arbeten som sker
idessa lander, dar urfolksgrupperna ar betydligt storre dn i Skandinavien. De
handlar om utveckling av palliativ vard i glesbygd samt framtagande av kultur-
relevanta program for vard i livets slut i urfolkssamhallen. Fran Sverige hit-
tades ett fatal vetenskapliga artiklar vilka i huvudsak handlade om mortalitet,
historiska forhallanden och suicid. Siledes har kunskapsbilden kring samer
och vard i livets slut i Sverige inte forandrats namnvart, under de sista 5 aren.

Den enda systematiskt anpassade varden i Sverige, sé vitt jag kinner till och
som ér relevant for vard i livets slut for svenska samer, ar den ovan ndmnda
Glantan, en minoritetsavdelning for tornedalsfinska och samiska brukare vid
ett dldreboende 1 Kiruna (Stoor, 2016). Minoritetsboendet i Kiruna innebéar

n
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att de boende har tillgang till samisktalande personal dygnet runt och olika
aktiviteter knutna till samisk kultur som sédngstunder, matlagning och firande
av hogtider (www.kirunakommun.se, 2021). Fran landets samtliga samiska
forvaltningskommuner redovisas i en rapport 2017 att medel anvands till att
stirka sprak och kultur i ldrevirden. Aven hir kan detta innehélla s&ngstun-
der eller samiska utsmyckningar i de gemensamma lokalerna (Lansstyrelsen
i Stockholms ldn och Sametinget, 2017). Det ar séledes inte atgirder specifikt
kopplade till vard i livets slut.

En artikel som dock nyligen publicerats fran sydsamiska Sverige (Ness, So-
derberg, & Hellzen, 2020) baserad pi data om hemsjukvard, visar att samerna i
studien hade olika férvantningar pa varden trots att de hade liknande kulturell
bakgrund med individuella 6nskemal.

Att kunskap tycks saknas kring samers behov och 6nskemal vid livets slut
och ibland dven kring andra omvérdnadsbehov kan delvis forklaras av att den
samiska kulturen ofta beskrivs som “tystnadens kultur” (Dagsvold, 2006).
Exempelvis har Dagsvold (2006) intervjuat samiska kvinnor med cancer och
dessa undvek helst att tala direkt om cancersjukdomen. Sjukdomen kommu-
nicerades istillet genom tystnad eller att tala om sjukdomen i omskrivningar.
Dagsvold har harlett detta till dldre tiders tradition och religion, dar de doda
hade en central plats i de levandes vardag. Tystnaden ansags vara ett beskydd
mot sjukdom och déd. Kvinnorna i Dagsvolds studie ansdg doden vara helt
naturlig, oundviklig och en sjilvklar del i livet, men att tala om sjukdomar an-
sdg de kunde provocera fram olycka. I sin avhandling visar Nymo pé liknande
ménster med att undvika att tala om sjukdom och lidande (Nymo, 2011). Aven
Andersdotter Bongo (2012) visar i en studie fran Finnmark i Norge att samer
inte girna talar om vare sig hilsa eller sjukdom. Normer om att klara sig sjilv
och inte visa svaghet ar starkt gédllande enligt Bongo, som menar att det dar-
for ofta betraktas som opassande att prata 6ppet om sjukdom (Bongo, 2012).
Normer om att klara sig sjalv beskriver Stoor, Berntsen, Hjelmeland, och Sil-
viken (2019). Mehus et al (2018) bekraftar dessa normer i en studie som visar
att samer giarna kommunicerar pa ett cirkulart satt vid kinsliga samtalsémnen.

Under senaste aren har ny kunskap kommit fran framforallt norska Saepmie
om demens och kulturforstaelse i varden. Har riktas fokus mot vardares lyhord-
het och kulturella 6dmjukhet inf6r de behov som samiska patienter och brukare
visar. Detta tycks utgora framgangsfaktorer for att fa fram en rattvisande bild
av omvardnadsbehoven (Blix & Hamran, 2017; Blix Hansen & Hamran, 2015;
Dagsvold, Mgllersen, & Stordahl, 2015, 2016; Larsen, Normann, & Hamran,
2015). Mehus et al (2018) fann dven att anvdndningen av det samiska spraket i
vardsituationen 6kade kianslan av trygghet for samerna. Nordens Valfardscen-
ter, Folkhdlsomyndigheten och Socialstyrelsen konkluderar alla att bristande
kunskap om samisk kultur och sprak generellt ar ett problem i vard- och om-
sorgstjanster (Folkhidlsomyndigheten, 2017; Nordens Vilfardscenter, 2017;
Socialstyrelsen, 2018).
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Just i motet mellan vard- och omsorgstjanster och patienten eller brukaren
kan det finnas faktorer som doljer bade behov och efterfragan pa hélso- och
sjukvardstjanster (Daerga, 2017). Daerga, Sjolander, Jacobsson & Edin-Lil-
jegren (2012) visar att motet mellan samiska patienter och svensk hilso- och
sjukvard manga ganger kan vara problematiskt. Samiska patienter kan hamna
i moten dar de tvingas forklara, och ibland forsvara, sin vardag och sina for-
utsdttningar. De moter ibland personal som har liten kinnedom om vad det
innebdr att vara same och detta kan forsvara forutsattningarna att ge den sa-
miske patienten en fullgod vard. Sammantaget visade studien att renskétande
samer hade ett signifikant ldgre fortroende for personal inom primérvérd och
psykiatri dn kontrollgruppen, avicke-samer fran norra regionen (Daerga et al.,
2012). Liknande resultat har rapporterats bland norska samer (Hansen, 2015;
Nystad, Melhus, & Lund, 2008).

Som ovan ndmnts har dldre personeri det samiska samhallet varderats hogt.
I den av Sametinget framtagna kunskapssammanstéllningen fran 2016 fram-
gér dock att det ligger stora utmaningar i att kunna tillvarata och uppmuntra
de dldres engagemang och gemenskap i det samiska samhaéllet, pa grund av att
tjanster inom vard och omsorg sillan ar kulturanpassade (Stoor, 2016). Social-
styrelsen konstaterar att den kulturella mangfalden blir allt storre i Sverige och
att den dldre befolkningen blir allt mer mangkulturell. Behovet av anpassade
insatser 6kar bland dldre som tillhor de nationella minoriteterna (Socialstyrel-
sen, 2018). Det finns séledes ett behov av bade kulturell trygghet och 6dmjuk-
het i hilso- och sjukvarden och individanpassning i bemé6tande och behandling
(Blix & Hamran, 2017; Eira Ahrén, 2008; Hole et al., 2015; Lea, 1994; Ness et
al., 2020) i Sverige savil som internationellt.

Kultur- och sprakanpassning i varden
Kultur- och sprikanpassning beskrivs ofta i virdrelaterade ssmmanhang med en
mangd olika begrepp som exempelvis kulturkompetens (cultural competence),
kulturell trygghet (cultural safety), kulturell kianslighet (cultural sensitivity)
eller kulturell 6dmjukhet (cultural humility). Ménga termer anvands i littera-
turen, dir (Evans et al., 2012) fann kulturell kianslighet vanligast. Begreppet
Kulturell trygghet har utvecklats av en maorisk sjukskéterska pa Nya Zeeland,
Irihapet Ramsden (Papps & Ramsden, 1996), och har sedermera kommit att
anvandas i urfolkskontexter i Nordamerika (Hart-Wasekeesikaw & Gregory,
2009; Woods, 2010). Kulturell trygghet ar ett begrepp som medvetandegor de
koloniala arven vilka paverkar bade hilsa och vilméende for urfolk. Kulturell
trygghet har ett fokus mot dekolonisering och organisatoriska forandringar,
partnerskap och gemensamt beslutsfattande i processer dar bide virdtagare
och vérdgivare ingér (Schill & Caxaj, 2019).

Kulturell 6dmjukhet dr definierat av Foronda, Baptiste, Reinholdt, and Ous-
man (2016) i ord som “"6ppenhet”, "sjalvmedvetenhet”, "stodjande interaktio-
ner” och “reflektion och kritik”. Forfattarna har gjort en konceptuell analys
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av begreppet kulturell 6dmjukhet och menar att kulturell 6dmjukhet medfor
omsesidigt bemyndigande, partnerskap, respekt, optimal vard och ett livslangt
larande. Kulturell 6dmjukhet beskriver forfattarna som en livsldng process som,
med en tydlig forstielse av termen, gor individer och samhillen battre rustade
att forstd och uppné en inkluderande miljo med 6msesidig nytta och optimal
vard. Utifrdn Foronda et al. (2016) har jag valt att anvdnda termen kulturell
o6dmjukhet nar huvudfokus ar pa personal, och kulturell trygghet nér det giller
att sikerstilla en kulturellt trygg vard och omsorg for den enskilda individen
i det samiska samhallet.

Teoretiskt ramverk

Det teoretiska ramverk jag frimst anvant som visat sig relevanta for vara empi-
riska studier dr Kastenbaums teorier om ett dodssystem samt Antonovskys sa-
lutogena teori. Har vill jag, 6versiktligt presentera dessa ramverk som har varit
ett sétt att forstd mitt empiriska datamaterial i avhandlingen. Under tolkning
av data har jag varit medveten om min egen forforstielse och ramverken har
hjalp mig se, for mig kinda traditioner och kulturmonster, ur nya synvinklar.
Nedan foljer en kort beskrivning av de bada teorierna och hur jag anvint dem.
Dessa teorier har inte styrt avhandlingsarbetet eller paverkat datainsamlingen.

Kastenbaums dédssystem

Robert Kastenbaum, professor i psykologi, har gjort betydande insatser inom
amnesomraden som ror doende, dod och forlust (Coulombe, 2013). Han hade
ett stort intresse for vard i livets slut och 1977 introducerade han det nyskapande
konceptet Death system (Kastenbaum, 1981). Kastenbaum (2001) definierade
dodsystemet som “det mellanménskliga, sociokulturella och symboliska nit-
verk i vilket en individs forhéllande till déden formedlas via hans eller hennes
omgivande samhiélle” (egen Gversittning).

Som syns i tabell 1, innehaller systemet komponenterna “méanniskor”, *plat-
ser”, ”tid” samt “objekt” och “symboler”. Komponenterna ingar i funktionerna
“varningar och foreskrifter”, "férebyggande avddden”, “varda den déende”, "ta
hand om den déde”, "konsolidering efter doden” och "gora doden begriplig”(egen
oversittning). Tillkommer hér gor dven funktionen ”socialt sanktionerat do-
dande” som kan exemplifieras av krigsforing. Exempel p&d komponenter och
funktioner fran dodsystem fran majoritetssamhillet i USA finns i tabell 1. Dessa
komponenter och funktioner relaterar alla pa négot sétt till doden.
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Tabell 1. Exempel pa funktioner och komponenter i Kastenbaums dédssystem

Funktioner Varningar och | Varda den Ta hand om | Konsolide-
foreskrifter doende den déde ring efter
(t.ex. trafikskyltar, | (t.ex. hemsjuk- (t.ex. begrav- doéden
prognos for lavin- | vard i livets slut) | ningsbyraverk- | (t.ex. ena sigi
fara) samhet) landssorg ef-
Forebygga ter en ledares
déden dodsfall)
(t.ex. simlektio- Gora ddden
ner) begriplig

("hans tid var
till anda™)

Komponenter | M&nniskor
(t.ex. | kyrkofunk-
tionarer),

Platser

(t.ex. sjukhus),
Tidpunkter
(t.ex. Allhelgona-
helgen),

Objekt

(t.ex. urna, déds-
annons),
Symboler
(t.ex. svart farg
vid begravning
och sorg)

Salutogen teori

Salutogenes som begrepp skapades av Aaron Antonovsky, som var professor i
medicinsk sociologi i Israel. Salutogenes innefattar ett perspektiv pa halsan och
de faktorer som bidrar till hilsa, i motsats till det som orsakar sjukdom, eller
patogenes. Antonovsky menade att hilsa och sjukdom ar en flerdimensionell
foreteelse och stillde sig fragan vad det var som bidrar till god hilsa for vissa
individer, trots motgéngar, medan andra far ett simre hélsotillstind. En del
av hans svar pd denna friga kom genom utveckling av det nya begreppet Sense
of Coherence, pa svenska Kinsla av Sammanhang (KASAM). KASAM innefat-
tar tre komponenter — begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begrip-
ligheten kan beskrivas som att individen forstar sin tillvaro och har forméga
att sdtta sig in i uppkomna situationer. Hanterbarhet kan beskrivas som vilka
mojligheter och vilken forméga individen har att klara av problematiska situa-
tioner. Meningsfullheten betyder huruvida individen kénner sig delaktig i sitt
sammanhang och i vilken grad den upplevs som motiverande. Vidare beskriver
Antonovsky faktorer som paverkar hilsan som ett kontinuum dar det i den ena
anden finns General Resistance Resorces (GRR), pa svenska Generella Mot-
stdndsresurser (GMR), som ar biologiska, materiella och psykosociala faktorer
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(Antonovsky, 2005) som stodjer hilsa. Antonovsky sjalv har uttryckt att GMR
ar "fenomen, vilka ger livserfarenhet och priglas av entydighet, delaktighet i att
forma resultat, och en balans mellan 6ver- och underbelastning” (Antonovsky,
2005). I den andra dnden av detta kontinuum finns General Resistence Deficits
(GRD), pa svenska Generella Motstandsbrister (GMB); det vill sdga avsaknad
av stodjande faktorer (Idan, Eriksson, & Al-Yagon, 2017).

Peled et al (2012) beskriver en kollektiv KASAM, som ocksé bestir av be-
griplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. I ett kollektivt ssmmanhang kan
begripligheten forklaras som hur individer i en gemenskap har mdgjligheter
att forsta sitt kollektiv, hur forutsagbart det ar och hur saker man dar kdnner
sig. Hanterbarheten relaterar till hur kollektivet har mgjlighet att hjalpa till
nar individerna behover det och meningsfullheten kan sidgas vara individer-
nas mojlighet att vara delaktiga i en vardefull verksamhet (Peled et al., 2012).
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Avhandlingens malsattning och syfte

Det saknas forskning kring hur den samiska kulturen kommer till uttryck i
situationer relaterade till doende, dod, sorg och vérd i livets slut. Vidare kan
det inte uteslutas att det bristande fértroende som samer har for hilso- och
sjukvarden i andra sammanhang aven giller varden i livets slut. Det dr dar-
for viktigt att ta reda pa vad samer sjédlva anser vara av vikt i livets slut, for att
kunna utforma en véard utifran individ och kultur, i en hilso- och sjukvard och
omsorg, dar vard i livets slut ingar. Resultatet hoppas jag ocksa ska bidra till att
stiarka det samiska folket och bidra till en likvardig vard i livets slut for samer.

Overgripande syfte
Det 6vergripande syftet med denna avhandling ar att studera 6nskemal, prio-
riteringar, varderingar och behov saval som uttryck bland samer relaterade till
livets slut och omhindertagandet darefter.
Overgripande fragestillningar:
« Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-samer i Saepmie om
doende, dod och sorg, samt vard i livets slut? (delstudie I, II, IV)
« Vilka 6nskemal, virderingar och prioriteringar ger samerna i studierna ut-
tryck for? (huvudsakligen delstudie II, I1T)
e Hur kan ett samiskt dodssystem se ut? (delstudie I-1V)
« Vad och vem stodjer samer i relation till livets slut? (delstudier I-1V)

Specifika syften och fragestillningar tydliggors vidare i samband med varje
delstudie.

Delstudier

Hir foljer tva tabeller i syfte att ge Gverblick Gver de i avhandlingen ingdende
delstudierna (I-IV), deras syften, ar for datainsamling, forskningsmetoder,
analyser samt beskrivning av deltagarna i studierna. De samer som ingér i stu-
dierna har definierat sig sjdlva som samer. Efter tabellerna presenteras delstu-
dierna mer detaljerat med bakgrund, metod, analys och resultat.
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Tabell 2. Oversikt dver syften, &r fér datainsamlingsmetod, analys och status for studier

ingdende i avhandlingen.

Titel

Syfte

via today.

1. The Past is Present: Death systems among
the Indigenous Sami in Northern Scandina-

Att studera erfarenhetsbaserad kunskap
om doende, ddéd och sorg bland samer

storytelling about End-of-Life.

2. Using narrative analysis to explore
traditional Sdmi knowledge through

Att undersdka framtraddande samiskt spe-
cifika aspekter ett dodssystem

3. Values and Preferences for Future End-of-
Life-Care among the Indigenous Sami

Att underséka om och hur D6Bra-kort-
leken stodjer reflektion och diskussion om
varderingar och preferenser for framtida
vard i livets slut bland samer

Northern Fennoscandia

4, A salutogenic perspective on End-of-
Life care among the Indigenous Sami of

Att undersdka samers erfarenheter av vard
och stéd i livets slut

Tabell 3. Beskrivning éver deltagare i de fyra datainsamlingarna.

Individuella | Go-along Individuella | Fokusgrupps-
intervjuer' |fokusgrupps | intervjuer® |diskussioner*
(artikel 1) diskussioner? | (manus Ill) | (manus IV)
(artikel II)
Alder (ar) 25-83 19-78 26-84 —
Deltagare, antal (n) 15 12 31 24
Kvinnor (n) 8 7 18 16
Man (n) 7 5 13 8
Totalt, n=82

' Merparten av deltagarna var samer
2 Merparten av deltagarna var samer
3 Alla deltagare var samer

4 Merparten av deltagarna var samer. Innehaller &ven data fran de tidigare

datainsamlingarna.
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Datainsamling, ar Analys Status
2016-2017 Interpretive description Publicerad
2017 Narrativ analys Publicerad
2019-2020 Directed content analysis Submitterad
2017 Framework analysis Submitterad
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DELSTUDIE 1

Delstudie |
— The Past is Present: Death Systems
among the Indigenous Sami in Northern
Scandinavia Today

Bakgrund
Det saknas systematisk insamlad kunskap som relaterar till vard i livet slut
bland samer. Denna delstudie har fokus pa déende och dod som sociala och
existentiella samhéllsfenomen och darfor efterfrigades erfarenhetsbaserad
kunskap kring traditioner, ritualer och symboler i denna delstudie.

Syfte: Att studera erfarenhetsbaserad kunskap om doéende, déd och sorg
bland samerna.

Fréagestallning: Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-sam-
er, i Saepmie, om doende, dod och sorg, samt vard i livets slut i det samiska
samhallet?

Metod

Deltagare och urval

Deltagare som kyrkomedarbetare inom samiskt forsamlingsliv, det vill sdga
préster, diakoner, forsamlingsmedarbetare men #ven begravningsentrepre-
norer samt personal i dldreomsorg kontaktades for forfragan om medverkan.
Deltagarna rekryterades till en borjan med dndamalsenligt urval och senare
tillampades snobollsmetod (Heckathorn, 2011; Patton, 2002), det vill sdga att
deltagarna kunde foresla andra att samtala med och intervjua. Tjugofem per-
soner kontaktades varav tva avbojde medverkan pa grund av tidsbrist och tva
personer aldrig aterkopplade min forfragan, samtliga icke-samer. En intervju,
vilken genomfordes under 6 minuter 6ver telefon, avbrots pa grund av tidsbrist
hos den intervjuade och exkluderades sedermera eftersom nagon ny informa-
tion inte kommit fram. Ytterligare en person stroks ur vira insamlade data pé
eget onskemal efter genomford intervju. Fyra personer var villiga att medverka
om sa beh6vdes men blev inte intervjuade da datainsamlingen ansags tillrack-
lig vid denna tidpunkt. Sammantaget inkluderades femton individer i studien.

Demografiska férhallanden

Se tabell 3 for demografisk information om deltagarna. Alla deltagare var
verksamma i svenska och norska delar av Saepmie. Eftersom den samiska be-
folkningen ar forhallandevis liten och spridd 6ver fyra lander (Sverige, Norge,
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Finland och Ryssland) tillfrdgades dven personer i ndrbeldgna Norge. Tre méan
fran Norge intervjuades.

Datainsamling

Samtalen fokuserade pa informanternas erfarenheter genom beréttelser om tra-
ditioner, ritualer och traditionell kunskap i samband med déende, d6d och sorg.
Intervjuerna genomfordes dar deltagaren sjilv 6nskade. Intervjuerna gjordes i
huvudsak i deltagarnas hem, pa café och restauranger eller pa de intervjuades
arbetsplatser. Intervjuerna utfordes av mig sjalv i elva av fallen, tva av huvud-
handledare Olav Lindqvist och tre (inklusive den som senare uteslots) av bi-
handledare Carol Tishelman. Intervjuerna varade mellan 50 och 150 minuter,
vilka spelades in i alla fall utom ett. Vid det tillfallet 6nskade den intervjuade
inte ett ljudupptag varfor anteckningar gjordes under intervjun, vilka omedel-
bart efterat renskrevs. Oppna fragor stilldes om de intervjuades erfarenheter
avdoende, dod och sorg samt vérd i livets slut bland samer. De ombads berétta
om nagot specifikt tillfalle relaterat till dessa fragor och vi uppmuntrade till att
vidareutveckla sina beréttelser genom uppfoljningsfragor som “hur kom det
sig?”, "vad tinkte du d&?”, "vill du berédtta mer?”. Intervjuerna genomfordes pa
svenska och norska. Vissa mindre delar, innehallande specifika ord och fraser,
atergavs av deltagarna pa syd-, lule-, pite- och nordsamiska. Alla inspelade in-
tervjuer transkriberades professionellt av samma person.

Analys och tolkningsramar

De samtalsbaserade intervjuerna analyserades induktivt med inspiration i In-
terpretive Description, pa svenska ibland forklarad som “tolkande beskrivning”,
skildrad av Thorne (2016). Tolkande beskrivning erbjuder ett forhéllnings-
sitt som inbegriper hela forskningsprocessen och dar tolkningen av resultatet
fortsatter fran att bekanta sig med materialet, in i skrivandet av manustexten.
Thorne (2016) beskriver att tolkande beskrivning kom till som ett forsok att
bygga vidare pa andra traditioner, for att anvanda i discipliner som har ett
mandat for att handla eller utgora ett praktiskt falt, sisom omvardnad. Thorne
(2016) menar att en typisk analytisk process ror sig fran bitar till monster, fran
monster till relationer och beroringspunkter och ibland, men inte alltid, till en
ny foljdriktig helhet. Hon menar ocksé att tolkande beskrivning ar kompatibel
med manga olika kvalitativa bearbetningsmetoder.

Alla professionellt transkriberade texter lastes av mig, for att skapa bekantskap
med det insamlade materialet. Hela forskargruppen mottes vid flera analystill-
fillen, for att tillsammans lyssna pa intervjuerna och diskutera savil innehall
som intervjuteknik. Ett preliminért kodningsschema upprittades gemensamt
av huvudhandledare Olav Lindqvist och mig i mjukvaran NVivo 11, vilken ock-
sa medgav plats for sa kallade memos, att notera framtriadande aspekter som
relaterar till sdvil samiska strukturer som relationer till majoritetssamhallet
och beskrivningar av den samiska identiteten. Kodningen skedde textnéra och
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inneholl koder som t.ex. mat, renar, begravningar, sliakt, sl6jd och handarbete,
sprék och jojk. For att relatera till vard i livets slut sattes koderna i en tidslinje,
fran fore doden, doden och tiden fram till begravningen, samt tiden efter be-
gravningen. Aven vidareutvecklingen av kodningsschemat skedde i titt sam-
arbete med huvudhandledaren. Nar alla data var placerade ldngs tidslinjen
mottes hela forskargruppen forst for att prova kodningsschemat mot nagra
av intervjuerna och darefter flera gdnger for fortsétt analys och diskussioner.

Eftersom tva av fyra i forskargruppen var samer, markte vi att mycket av det
insamlade datamaterialet redan var val kind. Vi behovde darfor hitta ett nytt
sétt att forsta resultaten, for att generera ny kunskap. Vi ville hitta ett sitt att
forsta vad som var specifikt samiskt, vad som var samiskt relevant, relationen
mellan forfluten tid och nutid, och vad som férandrats over tid. Vi beslutade
darfor att prova anvinda Kastenbaums modell av ett dodssystem (egen over-
sattning) for att vidare kunna tolka resultaten.

Resultat

Kastenbaums modell av ett dodssystem, beskriven i bakgrunden, har utgjort
ett ramverk for att tolka och forsta resultaten i delstudie I. Figur 1 illustrerar
analysprocessen.

Efter livet

¥

Initial analys Fore déden

Fortsatt analys ‘

¢ Varningar och
Kastenbaums foreskrifter
funktioner av » Foérebygga déden
dédssystemet » Varda den déende

Kastenbaums
komponenter av Manniskor, Platser, Tid, Objekt/Symboler
dodssystemet

Figur 1. Den 6vre delen i figuren visar den initiala indelningen av materialet i delstudie |
och tidsramarna "Fére déden”, “Efter déden” och "Efter livet”. De nedre boxarna visar
hur resultatet senare delats in efter Kastenbaums modell (Kroik, Lindgvist, Stoor, & Tis-
helman, 2020). Egen &versattning till svenska.

Kastenbaums modell av ett dodssystem anviandes for att tolka resultatets be-
standsdelar, dar markorer for samisk identitet som den utdkade familjen, sprak
och traditionell mat framstod som viktiga i livet slut. Vi fann att de i dodssys-
temet ingdende komponenterna, som i Kastenbaums modell redovisades &t-
skilda, istéllet var tétt integrerade med varandra i det samiska dodssystemet.
Komponenterna mdnniskor och platser var sammanlankade med tid och arstids-
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vaxlingar och relationer till naturen i stillet for kalendertid dominerade dods-
systemet. Den utokade familjens roll i generationséverskridande verksamhet
med renen och andra djur som tillsammans med ett landskapsperspektiv och
naturen forstiarkte gemenskapen vid vard i livets slut. Objekt som namndes som
specifika vid doden var exempelvis begravningsvantar och sjalar. Noterbart var
ocksé att vardagliga objekt som vanligtvis spelade andra funktioner, exempel-
vis hantverk fran renen, anvindes i samband med dod och begravning. Detta
ar nagot som dven Kastenbaum noterat och bendmnt objekt som rekryteras in
i ett dodssystem. Som exempel pa symboler var sprék och jojk framtradande.
Tabell 4 visar exempel av innehéllet i de komponenter och funktioner i ett sa-

miskt dodssystem som vi fann genom denna analys.

Tabell 4. Oversikt av exempel frdn resultaten och hur de placerats in i Kastenbaums
modell av ett dédssystem.

Komponenter

Exempel

Manniskor

Storfamilj; samiska sociala natverk; foretréadare fér den luther-
ska kyrkan; vardgivare (oftast icke-samiska), den déda perso-
nen sjalv

Platser

Platser relaterade till rennaringen; natur; kyrka, gravplatser i
terrdngen och vid kyrka, platser for spridning av aska, platser
for déden, "Lapphemmen”

Tid

Relaterat till arstider och sasongsférandringar (och renskdtsels-
aktiviteter) snarare an kalendertid eller specifika datum; fér-
fluten tid och nutid, 1dng tidsutdrakt, det vill sdga “det tar tid”

Objekt

Markorer for samisk identitet, sarskilt relaterade till renar; ob-
jekt relaterade till nordligt klimatet och livsstil som hjortron
och andra bar och vaxter; objekt relaterade till luthersk liturgi,
samiska specifika eller rekryterade; djur och faglar, spdken

Symboler

Markorer for samisk identitet, t.ex. sprak, jojk och musik; re-
nen sjalv med betydelse fér vélbefinnande bade mentalt och
fysiologiskt.

Funktioner

Exempel

Varningar och fore-
skrifter samt Fore-
byggande av déden.
(Sammanslagning
av tva funktioner).

Traditionell kunskapsoverforing till ndsta generation genom be-
rattande; berattelser om férberedelser infér déden.

Varda den déende

Betydelsen av familjen; lankar till naturen; att hantera spanning-
ar mellan majoritetssamhallet och samer; Lapphemmen,
att vara nara naturen

Ta hand om den
dode

Ritualer fran det forflutna; uppratthalla kédnslan av gemenskap;
anvandning och betydelse av samiska identitetsmarkorer; for-
andrade traditioner av jordbegravning mot kremering

Konsolidering efter
doéden och gora do-
den begriplig. (Sam-
manslagning av tva
funktioner).

Stédsystem for sorg inkluderar storfamilj, samiska natverk; be-
tydelsen av kopplingar till naturen och med samiska traditioner;
kontinuitet i det forflutna, nuet och framtiden. Har samman-
slagna.
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Metodologiskt skifte efter delstudie |

Erfarenheter fran datainsamlingen i den forsta delstudien har paverkat mig. Vi
(mina handledare och jag) métte informanter och, som vanligt férekommande
inom kvalitativ forskning, intervjuade dem stillasittande tillsammans i ett rum,
under en timme eller tva, under samtalsliknande former. For min del, som ny
forskare och som same, kindes det &ndi som om vi fragat ut dem, vilket var
obekvamt. Jag tyckte inte att det riktigt tillhorde min kultur. Mina anstrang-
ningar med kvalitativ design, att stilla ganska 6ppna fragor i en omgivning som
deltagarna sjélva valt och med min egen forforstaelse for det samiska samhallet,
forefoll inte tillrackliga. Jag ville efterstrava en mer naturlig konversation. Dr
Leroy Little Bear, som sjilv ar forskare och tillhorig Kainai First Nation fran
Kanada, beskriver det sa har:

Aboriginal peoples are forever explaining themselves to non-Aborigi-
nal peoples, telling their stories, explaining their beliefs and ceremo-
nies, and introducing ideas that never crossed the non-Aboriginal mind
(Little Bear, 2012)

Jag onskade en metodologisk forandring for att komma nérmare ett vardagligt
samtal och for deltagarnas bekvamlighet i en miljé som stimulerade berédttandet
(Kvale, Brinkmann och Torhell, 2014) i vir gemensamma kultur. Mina erfa-
renheter, och min uppfostran i ett samiskt hem, har lart mig att samer pratar
under tiden de gor saker och beréttar historier som relaterar till platser i land-
skapet och arbetsuppgifter kopplade till dessa.

”Utomhus fér tanken spela fritt”, sa en av deltagarna i delstudie I, ngot som
kom att spela stor roll i planeringen av nista studie.

Vi diskuterade detta i forskargruppen och bestimde oss att prova en annan
form for datainsamlingen i delstudie II.
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Delstudie Il
— Using narrative analysis to explore
traditional Sami knowledge through
storytelling about End-of-Life

Bakgrund
Delstudie I pekade ut sisongsvariationer och arstider i relation till médnniskor,
plats och tid som tydligt sammanlinkade. Dessutom visade resultaten en kon-
tinuitet, som verkade knyta samman det forflutna med nuet och mot framti-
den. Detta skiljde sig fran Kastenbaums beskrivning av dodssystemet baserat
pé hans bakgrund som psykolog i USA. I vira resultat sig vi dessutom drag av
ett samiskt dodssystem med samiskt specifika objekt och symboler, men ocksa
samiskt relevanta objekt och symboler, vilka ofta hade anknytning till geografi
och klimat och kunde vara relevanta dven, till exempel for icke-samer i samma
klimat eller glesbygd. Detta sporrade oss att forsoka forsta dessa delar béttre.

Det finns en lang tradition av berittande, som ett sitt att kommunicera kun-
skap bland samer (Stoor, 2015). Denna kunskap, ofta kallad traditionell kun-
skap, innehaller berittelser med bade materiella och immateriella kunskaper,
som har ett pedagogiskt syfte och kan 6verforas mellan generationerna (Tunén
& Baer, 2008). Landskapet, med renen som migrerar tillsammans med rensko-
tarna, bidrar till att forma en samisk livsstil, identitet och den sociala organi-
sationen av det samiska samhillet med storfamiljsystemet. Rydberg har pekat
pé att just landskapet med narhet till renhjorden, majligheter att elda och att
koka kaffe kan stirka anknytningen till en plats dar viktiga samtal kan 4ga rum
(Rydberg, 2011). For att na urfolks beriattande om vard i livets slut och om hur
de 6nskar den sista tiden i livet, skulle den traditionella kunskapen kunna vara
en nyckel till att synliggora de delar som mojligen skiljer sig fran storsamhal-
lets (Gott, Moeke-Maxwell, et al., 2017).

Syfte: Att undersoka framtradande samiskt specifika aspekter av ett dodssystem

Fragestillning: Vilka aspekter kring déende, dod och sorg kommer fram med
hjalp av samiska berittartraditioner?

Metod

Datainsamling

Eftersom landskapet visat sig vara viktigt och med tydlighet betonats i vara
tidigare insamlade data, valde vi en utomhusmiljo, vid tradgransen, for data-
insamlingen. Tradgréansen, eller orda (nordsamiska for tradgrians) utgor ett
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viktigt geografiskt omrade for rennaringen (Korhonen, 2000; Ruong, 1942).
Anknytningen till tidigare generationer, forfader och formodrar, vilken ocksa
blivit tydlig i tidigare insamlade data inspirerade oss att ta hjilp av en arkeolog
for att binda ihop landskapet med forfluten tid och tidigare generationer for
att pa sa sitt finna utgangspunkt for samtal kring doende och doéd i nutid och i
framtiden. Datainsamlingen utgjordes av tva vandrande fokusgruppsdiskussio-
ner, sa kallade go-along (Carpiano, 2009) med rundvandringar i tradgransen
och med inslag av kulturmiljéldmningar, dar samtalen ocksa dgde rum. Dessa
go-along genomfordes i tvd samebyar, dar tva troliga gravplatser, majligen forn-
tida, besoktes. Tradgransen, eller tjdrrofjdllen, beskrivs av Ruong (1991) som
mycket betydelsefull och som en plats for manga viktiga tilldragelser. Ordet ar
inte ssammansatt i samiska spréket, vilket skulle tyda pa att det anvénts under
lang tid och varit betydelsefullt. Vid den forsta go-along lag den tilltdnkta plat-
sen for besoket relativt 1angt ut i fjallvarlden och helikopter anviandes for trans-
port av alla deltagare. Vid det andra tillfdllet vandrade deltagarnai 3,5 timmar
ut och lika lang tid tillbaka. Vid bada datainsamlingstillfdllena kokades kaffe
vid elden dar huvuddelen av samtalen spelades in. Denna metod, det vill sdga
samtal i grupp, valdes i syftet att deltagarna kunde ha st6d av varandra och bli
uppmuntrade att uttrycka sig och forklara sina perspektiv (Barbour, 2005). Vi
forsokte uppmuntra till att berétta om egna erfarenheter av livets slut, kopplat
till landskapet dar djur och natur ingér. Bada tillfallena var heldagsaktiviteter
och avslutades med gemensam middag. Sarskilt vid det andra go-along tillfal-
let kom manga beréttelser fram under den efterféljande middagen.

Deltagare

Rekryteringen av deltagarna har riktat sig mot personer med anknytning till
och med erfarenheter fran renniringen. Eftersom kunskap frén delstudie I
pekat mot det landskapet, med djur och natur som samiskt specifika aspekter
av dodssystemet var var forhoppning att personer i rennaringen, med lokal
kunskap om landskapet, skulle kunna utvidga mojligheterna att forsta dessa
aspekter genom berattandet.

Rekryteringen av deltagarna har skett i ndra samarbete med berorda sam-
ebyar dir gruppaktiviteterna pé fjallet 4gde rum. Tabell 3 visar totalt antal del-
tagare och ytterligare bakgrundsinformation. Ytterligare tva personer ingick i
datainsamlingen. Den ena, en arkeolog, engagerades till stod for det historiska
perspektivet pa bada platserna som besoktes. Hon hade lang erfarenhet av sa-
miska kulturlamningar och arbete i samebyarna. Arkeologen ar inte inrdknad
i tabell 3. De andra, en i varje grupp, var sagespersoner med lokalkinnedom
och tillhorighet till aktuell sameby. Dessa ar inrdknade i tabellen vilket inte
huvudhandledare och doktorand ar. Sagespersonerna anforde grupperna till
de viktiga platserna, i fjallets kant, med inslag av kulturmiljélamningar. I for-
sta gruppen var detta en man och tidigare ordférande i samebyn. I den andra
gruppen var en kvinna sagesperson.
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Analys

Narrativ analys har valts eftersom berattelserna skulle sta i centrum i denna
studie (Riessman, 2008). Stoor (2013) betonar muntlig tradition som viktig
dar berittelsen kan formedla kunskap fran det forflutna som paverkar nuet och
framtiden. Inspiration till analysen hamtades av Riessman (1993, 2008) och
Labov (1982). Narrativa metoder kan kombineras med olika former av kvali-
tativa analyser och medger systematiska studier av bade personliga erfaren-
heter och meningar (Riessman, 1993). Skott (2004) pekar pa att berattandet
ar intersubjektivt och mellanménskligt samt 6verskrider disciplindra granser
eftersom det handlar om att forstd mansklig kommunikation och sprak i olika
samhaéllen (Skott, 2004). Sjdlva beriattandet kan vara en del av identiteten och
en del av sjalvpresentationen som talar om vem jag dr for omvérlden, framhal-
ler Liliequist (2017). Just berittelserna och den muntliga traditionen ar nigot
som karaktériserar urfolkssamhallen, menar Massey och Kirk (2015). Kovach
(2009) pekar ocksé pa att urfolksmetodologi ar tolkande till sin natur och pas-
sar vl in i narrativa aspekter.

Vid bada datainsamlingstillfillena har ljudupptag gjorts digitalt och faltan-
teckningar forts av huvudhandledaren. For ljudfilerna gjordes innehallsfor-
teckningar i mjukvaran NVivo. Ljudinspelningarna har genomlyssnats i syfte
att identifiera berattelser om renskotarlandskapet med arstidernas inverkan,
natur och djur med relevans for livets slut. Dessa berittelser har transkriberats
professionellt och ordagrant av samma person som i delstudie I. Jag identifie-
rade 20 berittelser som jag analyserade efter Labovs struktur (Riessman, 1993,
2008) med hjilp av MS Word Supermacro. Strukturen innefattar elementen
Abstrakt, det vill siga en sammanfattning av berittelsen; Orientering, som
beskriver var och nar; Forveckling, det vill siga det som hander; Utvdrdering,
en utviardering fran berattaren; Losning, vad som slutligen hande; och en Shut-
vinjett, dar berittelsen atervinder till nuet. Darefter valde jag, tillsammans
med forskargruppen, atta berattelser for mer djupgiende analys pé grund av
dess samiskt specifika innehall, vilka kunde harledas till dodssystemet och till
relationer med naturen, renarnas betydelse samt till olika varningssystem for
att forebygga dod. Under analysen hade jag huvudansvaret, med st6d av mina
handledare. Vi méttes under olika former, for heldagsmoten, mottes digitalt,
samt hade regelbunden telefonkontakt. Efter ytterligare analys, dar vi sarskilt
studerade utvirderingsavsnitten i Labovs struktur, valdes slutligen en berit-
telse av en kvinna vi benamner Sigrid som exempel, eftersom den inneholl de
flesta av de delar som genomsyrat innehallet i go-along och inneholl ménga
aspekter av dodssystemet. Alla namn i beréttelserna ar fiktiva.

Resultat

Genom narrativ analys fann vi att berittandet formades av landskapet och
landskapet blev en del av berittelsen sjalvt. Sigrid, en dldre kvinnas berittelse,

29



DELSTUDIE 2

visar ett exempel pa hur traditionell kunskap kan traderas, det vill sdga berét-
tas. Den traditionella kunskapen blir synlig i berattelsen dir Sigrid anvander
samiskt specifika former for att uttrycka sina 6nskningar for sista tiden i livet,
och forankrar det i den samiska miljon. Sigrid exemplifierar kunskapsoéverfo-
ring genom sin berittelse och visar erfarenhet i sin beréttarstil dar hon riktar
sig till hela gruppen men anvander "du-form”, som om det vore en person. Hon
berattar om de samiska attributen, sdval det immateriella (renmérket), som det
materiella (broschen), vilka blir viktiga inslag i hur hon har planerat att dessa
ska fortleva inom hennes storfamilj. Aven hennes tydlighet i var och hur hon
onskar bli begravd relaterar till den i datamaterialet genomsyrande relationen pa
avlidna formodrar och forfader. Hennes berittelse, tillsammans med de 6vriga
berittelserna, formedlade traditionell kunskap om samiskt specifika aspekter
av ett dodssystem, dir det samiska spraket anviandes for tonvikt pa sirskilda
detaljer. De i dodssystemet ingdende komponenterna blev alltmer tydligt sam-
manlidnkade och svara att skilja at. Ocksa formen for datainsamlingen beskrevs
av en av deltagarna som en “resa i tid och rum” dir den historiska delen, till-
sammans med elden och kaffekokningen med ljud fran omgivningen, bidrog
till formandet av beréttelserna. Bdda go-along tog tid i ansprak, och respekten
for detta samt de valda platserna tillsammans med det historiska perspektivet,
blev kunskaper vilka bidrog till forstaelsen av dodssystemet.

De samiskt specifika formerna av 6nskningar for den sista tiden, som vi ség
under analys av dessa berattelser, gjorde oss i forskargruppen nyfikna pa hur
prioriteringar och 6énskemal kring en tankt vard i livets slut kan se ut bland
samer. Berittelser om varden hade dock inte kommit fram i de fokusgrupps-
diskussioner vi utformade pa fjallet i ndgon storre utstrackning. Vi ville darfor
undersoka samers preferenser och viarderingarna vid vard i livet slut. Utifran
analysen av berittelserna och dessa tankar startade vi planeringen for delstu-
die III.
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Delstudie llI
— Values and Preferences for Future End-
of-Life Care among the Indigenous Sami

Bakgrund

Det saknas, savitt jag vet, systematiskt insamlad kunskap om hur samer vér-
derar och prioriterar nir de tanker pé sitt framtida déende. Fran vara tidigare
delstudier har det framkommit att markorer for samisk identitet som storfa-
miljen, sprak, traditionell mat och en speciell relation till tiden har framstallts
som viktiga (Kroik, Lindqvist, et al., 2020; Kroik, Stoor, Edin-Liljegren, &
Tishelman, 2020). Tillsammans med interaktioner mellan komponenter och
funktioner i ett dodssystem dar tiden hade en framtrddande roll, framstod det
som angeliget att ta reda pa vilka varderingar och prioriteringar samer har nir
de funderar kring den sista tiden i livet. Internationell forskning poangterar
vikten av att forstd varderingar och prioriteringar i livets slut ocksa i urfolks-
kontexter (Duggleby et al., 2015; Gott, Frey, et al., 2017).

I denna studie utforskades anvindningen av ett befintligt verktyg, DoBra-
kortleken, bland samer. Att anvidnda D6Bra-kortleken for att gora det mojligt
att studera viarderingar och prioriteringar infor ett framtida, tankt, livets slut
hade tidigare provats av en doktorandkollega, Malin Eneslatt (Eneslitt, Helges-
son, & Tishelman, 2020). D6Bra-kortleken ar ett verktyg framtaget pa svenska
fran en forlaga fran USA, inom ramen for forskningsprogrammet D6Bra, for att
stodja diskussion och reflektion om virderingar och prioriteringar i samtalen
om det framtida slutet av livet (Menkin, 2007; Tishelman, Eneslitt, Menkin, &
Lindqvist, 2020). Kortleken erbjuder ett sitt att fraimja diskussioner om vem
och vad som ar viktigt vid vard i livets slut. Kortleken innehaller 37 pastdenden
om sddant som kan vara viktigt for en person i livets slut, som t.ex. ”Att vara fri
frdn smirta”, ”Att ha ordning pad min ekonomi” och ”Att ha mina narmaste kring
mig”. Kortleken erbjuder dven mojligheter att anvinda egenformulerade valfria
alternativ om man tycker att ndgot saknas bland de fortryckta pastdendena.

Kortleken, som utvecklats av intresseorganisationen Coda Alliance i USA
som Go Wish cards (Menkin, 2007), har 6versatts och anpassats till svenska
forhallanden inom ett annat projekt inom forskningsprogrammet D6Bra, det
s kallade Swe-ACP (Lindqvist & Tishelman, 2016). Advanced Care Planning
(ACP) dr ett tillvagagéngssitt att identifiera en individs preferenser, behov och
onskningar infor framtida halso- och sjukvard vid svara sjukdomstillstand och
vid vard i livets slut. Swe-ACP ar projekttitel for utveckling och testning av en
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intervention med strukturerade samtal om virderingar och onskemaél infor
framtida vard i livets slut. I Sverige anviands inte ACP rutinmaéssigt i varden
(Eneslitt et al., 2020) men finns formulerat och beskrivet som planering for
framtiden (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). I Sverige &r inte do-
kumenterade férhandsdirektiv juridiskt bindande.
Syfte: Att undersoka om och hur D6Bra-kortleken stodjer reflektion och diskus-
sion om varderingar och preferenser for framtida vard i livets slut bland samer
Fréagestallningar:
« Hur kan D6Bra-kortleken stodja reflektioner och diskussioner om individu-
ella varderingar och preferenser for framtida vard i livet slut bland samerna?
« Hur kommer specifika samiska viarderingar och prioriteringar fram i sam-
band med anvindning av D6Bra-kortleken?
« Hur upplever deltagarna anvandning av kortleken och diskussionen kring
varderingar och prioriteringar?

Metod

Deltagarna

Demografisk information om deltagarna i studien finns i tabell 3. Nara 40 %
av deltagarna var pensionerade. Tolv personer bodde i storre stider medan 6v-
riga bodde i byar och mindre samhillen, och alla utom en var boende i norra
Sverige. Nidra hélften hade universitetsutbildning och de tre storsta samiska
spriaken fanns representerade bland deltagarna. Deltagarnas yrkesomriden
varierade och néra hilften uppgav att de hade arbeten i nira relation med det
samiska samhaéllet sdsom sprakarbetare, tolkar, administratorer, sléjdare och
journalister. Ytterligare sex personer uppgav att de arbetade inom rennéringen.
Den storsta delen av deltagarna sjalvskattade sin hilsa som god.

Datainsamling (intervjuer med D&Bra-kortlek)

Datainsamlingen dgde rum vid fyra tillfdllen: ett repatrieringsarrangemang
med aterbordande av samiska kvarlevor, ett samepolitiskt mote, ett samiskt
kulturellt arrangemang och ett socialt tillfille f6r en grupp seniora samer. Da-
tainsamlingen genomfordes mellan sensommaren 2019 till vintern 2020. Vid
de tvé forsta tillfallena upprattades en plats dar manga manniskor passerade
och fick dirmed formen av “drop-in”. Vid den tredje datainsamlingen, det kul-
turella arrangemanget, anviandes ett kommunalt bibliotek som informations-
plats for studien och en kontaktperson hjilpte till att identifiera intresserade
deltagare. Vid den fjarde datainsamlingen, med seniorgruppen, presenterades
Do6Bra-kortleken och en kort genomgang av resultat fran tidigare delstudier om
doende, dod och vard i livets slut genomfordes. Darefter utfordes intervjuer med
Do6Bra-kortleken med de som 6nskade delta. De tva forsta datainsamlingarna
och den sista utfoérdes av Malin Eneslatt och mig sjélv. Krister Stoor bitradde
vid det forsta tillfallet. Den tredje datainsamlingen gjordes av mig sjalv.
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Intervjuerna utfordes genom att deltagarna fick prioritera varje kort i kort-
leken i tre hogar: “mycket viktigt for mig”, "ganska viktigt for mig” och ”inte
viktigt for mig”. Ur kortlekens "mycket viktigt for mig” hog valde darefter del-
tagaren hens tio hogst prioriterade kort, vilka deltagaren fick mojlighet att dis-
kutera och reflektera 6ver. Samma tillvigagangsatt anvindes 4ven med “inte
viktigt for mig”-hogen. Intervjuerna, som omfattade tio minuter till en timme,
spelades in digitalt. Foton togs av de tio hogst rankade korten samt av korten
med de minst viktiga pastdendena, for senare analys. Vi fragade dven hur del-
tagarna upplevde det att anvinda kortleken och att tala om det egna framtida
doendet utifran dess pastdenden.

Totalt genomfordes 32 intervjuer. En intervju, med ett par, analyserades inte
pa grund av att paret inte identifierade sig som samer.

Analys

Preliminar analys avinsamlade bilder av kortprioriteringar samt ljudfiler gjordes
efter de tva forsta datainsamlingstillfdllena. Eftersom olika individers sitt att
tolka och diskutera varierat kring olika pastaenden i D6Bra-kortleken, innebar
detta att endast en rankning inte skulle ge en rattvis bild av prioriteringar och
varderingar (Eneslatt et al., 2020).

Data analyserades i flera steg. Varje enskild deltagares kortrankning med
DoBra-kortleken placerades i en matris, for att senare sammanstallas pa
gruppnivé, for att f4 en bild av variationen i kortvalen. De valfria alternativen
analyserades i syfte att forsta varderingar och preferenser som kunde hirledas
béade till individniva och till samiskt specifika virderingar. Efter att ha lyssnat
till alla ljudfiler upprepade ganger, transkriberades dataextrakt som kunde
hirledas till vad deltagarna berittade om som samiskt specifika eller samiskt
relevanta varderingar och prioriteringar. Transkriberingarna gjordes av min
doktorandkollega Malin Eneslatt och mig sjilv. Vi analyserade dessa dataextrakt
genom kodning och kategorisering med en innehallsanalys, Directed Content
Analysis (Hsieh & Shannon, 2005), pa svenska kallad fokuserad innehalls-
analys. Fokuserad innehallsanalys ar en form av innehéllsanalys, vanlig inom
hilsovardsforskning, vilken medgav moéjligheter till kondensering for att tolka
mening frén innehallet i datamaterialet. Den var ocksa lamplig for utvidgning
av tidigare insamlad kunskap. (Assarroudi, Heshmati Nabavi, Armat, Ebadi,
& Vaismoradi, 2018; Hsieh & Shannon, 2005).

Vikodade och kategoriserade de samiska specifika och relevanta virderingar
och preferenser som kommit fram i intervjuerna, vilka tog utgdngspunkt i data
fran individernas formuleringar kring de valfria korten. Aven andra preferenser
och virderingar som kom fram under intervjuerna och relaterade till det del-
tagarna hirledde till samiskt specifikt och samiskt relevant, ingick i processen.
Analysen ledde till formulering av sex teman.
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Avslutningsvis granskades det datamaterial som svarade pa frdgorna hur
samtalen upplevts. Dessa stélldes samman i grupper, vilkas innehéll harleddes
till likheter och skillnader.

Resultat

Alla 37 kortlekspastaenden valdes av ndgon av deltagarna minst en gang som
bland de tio hogsta prioriteringarna. De tva mest frekvent rankade blev det for-
formulerade pastaendet ”att ha mina ndrmaste omkring mig” och ett "valfritt”
alternativ. Det egenformulerade valfria kortet anvindes mest i samband med
att precisera 6nskningar, vilka horde samman med att bibehélla sin samiska
identitet och kultur, men dven att fi do pa speciella platser, utomhus eller i
miljo som beskrivits som trygg.

De sex temana som formulerades var: attribut for samtida samisk kultur,
som exempelvis smaken av mat, jojk och mina forfaders sprak; andlighet, som
behov av andlig hélsa och relation till natur; plats for déden, som utomhus eller
en plats med nirhet till sina narmaste; upprdtthdllande av identitet, dar var-
digheten angavs bygga pa identitet; preferenser relaterade till doden, doende
och vard i livets slut, som att ha tillgang till ett samiskt hospice; samt efter do-
den, vilket kunde innebira tankar om hur anhoriga kunde uppfatta tiden efter
déden och om de avlidna.

Aven om de flesta var positiva till kortleken, kunde reaktioner varierar. Vi
hade ménga samtal diar manga av deltagarna giarna talade om hur de ténkte
och onskade sig sin eventuella vard i livets slut och sitt framtida doende. Vi
motte dven beskrivningar av att frigorna kunde uppfattas (oftast av andra)
som tabu och att radsla kan omgéirda samtal som rér doden. Att resonera olika
kring de olika pastdendena i DoBra-kortleken visade individuella skillnader och
tycktes stimulera deltagarna att tinka sig in i framtida situationer dar pasta-
endena skulle kunna vara relevanta. Deltagarna kunde ibland berétta om sina
egna tidigare erfarenheter och knyta dessa till olika individuella preferenser
och se pa dessa utifran olika vinklar. Deltagarna talade 6ppet om sjukdom och
dod under intervjuerna dven om vissa uppgav att det var svart att tinka sig in
isituationen att sjélv bli vardad i livets slut. En deltagare foreslog att Gversatta
kortleken till samiska.
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Delstudie IV
— A salutogenic perspective on end-of-
life care among the Indigenous Sami of
Northern Fennoscandia

Bakgrund
Fréan internationella studier och erfarenheter fran tidigare delstudier i dokto-
randprojektet rapporteras anledningar att betdnka vikten av geografiska och
kulturella aspekter av vard i livets slut for urfolk (Caxaj et al., 2018; Kroik/Ene-
slatt, M., Tishelman, C., Stoor, K., Edin-Liljegren, A., 2021; Kroik, Lindqvist,
et al., 2020; Kroik, Stoor, et al., 2020; Shahid et al., 2018). Som exempel kan
namnas att specialiserad vard i livets slut inte ar jamlikt geografisk fordelad i
Sverige och sillan finns i glesbygd (Svenska palliativregistret, 2017), dir manga
samer bor (Hassler, 2005b). Det ar darfor angelédget att ta reda pa hur vard i
livets slut fungerar for samer idag. I vara tidigare delstudier hade, hur samer
uppfattar sjalva varden i livets slut och deras erfarenheter kring den, det vill saga
den funktion som Kastenbaum kallar att vdrda den déende, inte varit i fokus.
Syfte: Att undersoka samers erfarenheter av vard och stéd i livets slut
Fragestallningar:
« Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-samer i Saepmie, om
doende, dod och sorg, samt vard i livets slut?
» Vad och vem stodjer samer i relation till livets slut?

Metod

Huvuddelen av datainsamlingen dgde rum vid Samiska kyrkodagarna 2017.
Kyrkodagarna arrangeras vart fjarde &rinégot av de nordiska landerna och Ba-
rentsregionen. Arrangemangen innehaller samiskt kyrkoliv med gudstjanster,
konserter, foreldsningar och inslag med aktuella samiska &mnen som klimat- och
rattighetsfrigor. Kyrkodagarna ar en av fa samlingspunkter diar samer frén hela
Norden samlas, oavsett om de ar kyrklig engagerade eller inte. Arets tema var:
“Livets kélla — Livets vatten”. Vid en workshop vi anordnade, “Nar kallkillan
sinar — vard i livets slut”, holl jag en kort forelasning med preliminira resultat
fran min forsta delstudie. Denna workshop annonserades i programmet for kyr-
kodagarna och alla som deltog vid dessa dagar var vilkomna till workshopen.
Efter presentationen inbjods till kaffe med kaka. Deltagarna erbjods darefter
stanna och delta i runda bordssamtal, det vill sdga fokusgruppsdiskussioner
(Barbour, 2005). Ingen registrering behovdes. Deltagarna hade fyra bord med
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olika tema att fritt vdlja mellan. Var och en fick soka sig till valfritt bord utifran
intresse av temat. Borden var skyltade med teman som ocksa visats upp under
den inledande foreldsningen. Foljande teman diskuterades:

Bord 1: Ar jojken en del av déende, déd och sorg? Krister

Bord 2: Vad har landskapet (naturen, renen) for betydelse i doende, dod

och sorg? Lena

Bord 3: Hur fungerar vard- och omsorg i livets slutskede for samer idag? Olav

Bord 4: Vem gor vad i sldkten (roller) i livets slut och i sorg? Carol

Hela sessionen varade under 9o minuter.

Deltagarna

For demografiska uppgifter 6ver deltagarna, se tabell 3. En bredd av yrkes-
tillhorigheter och professioner fanns representerade vid datainsamlingen.
Deltagarna uppgav sig vara kyrkopersonal, renskotare, slojdare och jojkare,
sprakarbetare, hemtjanstpersonal, vardpersonal och tjainstemin inom olika
tjanstesektorer. Flera av de samiska sprakomradena fanns representerade hos
deltagarna. Denna information registrerades dock inte.

Datainsamling

Vid varje bord inleddes diskussionen av en bordsvird, det vill sig en av per-
sonerna i forskargruppen (se ovan). Fokusgruppsdiskussionerna spelades in
digitalt vid varje bord, som varade under en halvtimme. Temana var utgings-
punkt for diskussionerna som inleddes med 6ppna fragestillningar om delta-
garnas egna erfarenheter av vard i livets slutskede i relation till de teman som
ovan namnts och dven vad deltagarna sjélva ville ta upp i anslutning till detta.
Relevanta data fran 6vriga delstudier ingar ocksé i denna delstudie men i min-
dre utstrackning.

Analys
Huvuddelen av datamaterialet utgjordes av fokusgruppsdiskussionerna vid Sa-
miska kyrkodagarna. Analysen inleddes med genomgang av data frén de tidigare
delstudier och dar jag koncentrerade mig pa avsnitt som handlade specifikt om
vardande vid livets slut, for att konstruera ett nytt dataset for denna analys.

Analysen genomférdes med Framework analysis (FA) beskrivna fem steg
(Ritchie, Lewis, McNaughton Nicholls, & Ormston, 2014; Ward, Furber, Tier-
ney, & Swallow, 2013). FA anvindes i syfte att komplettera och dra nytta av
kunskap fran de tidigare delstudierna och den litteratur som fanns i &mnet.
Den medgav mojligheter att utvidga och komplettera redan tidigare insamlad
kunskap (se figur 2).

Steg 1. Bekantskap med data. Ljudfilerna genomlyssnades i syfte att
identifiera samers erfarenheter av det offentliga vard- och omsorgssystemet
och att identifiera samiskt specifika stodsystem vid vard i livets slut. Dessa
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transkriberades ordagrant av samma professionella person som i delstudie
I och IT och genomlistes flera gdnger for att lira kdnna innehallet i texterna.

Steg 2. Extraherades all data relaterad till vard avden déende och
den doda personen fram till begravning, eftersom det var fokus for fré-
gestillningarna i denna delstudie.

Steg 3. Indexering och pilotschema. Genom FA kunde relationen mel-
lan variablerna fréan tidigare studier tydliggoras och hjilpa till att utforma ett
kodningsschema med preliminira koder vilka anvéindes att vandra fram och
tillbaka i den kunskap vi samlat in, vilket tydliggjorde koderna i analysen pé
ett 6verskadligt sétt. Koderna anvindes vid den inledande indexeringen och
ett pilotdiagram i en matris upprattades for varje datasegment som rérde vard
ilivets slut, fram till tidpunkten for livets slut.

Steg 4. Ater till texterna med liisning genom nya perspektiv och
summering i analytiskt ramverk. Vi markte att analysen ledde till cirkel-
resonemang och bidrog inte till ny kunskap. Vi kunde konstatera att innehallet
ivéra empiriska data inte staimde 6verens med ett patogent synsétt, som prag-
lade mycket av den befintliga forskningen. En av skillnaderna var att vi inte
ség tydlig distinktion av formell vard och omsorg jamfort med informell vard,
som vi forvantat oss. Detta resulterade i nya preliminira koder vilka beskrev
béde 6verlappning och integration av formella och informella vardsystem ge-
nom de roller olika ménniskor hade (figur 2). Ett annat betydande inslag var
att deltagarnas beskrivningar av hur svara situationer hanterades, huvudsak-
ligen var positiva.

Den sistndamnda ledde till ett nytt skede i analysprocessen, illustrerad i figur
2, dir vi ifrdgasatte vara egna patogena antaganden och skiftade fokus for att
soka ny kunskap i dessa data. Forskargruppen funderade 6ver om vi forvin-
tat oss problem-orienterade berittelser i det insamlade datamaterialet, vilken
liknade mycket av tidigare beskriven litteratur. Antonovskys salutogena ram-
verk (Mittelmark et al., 2017) kom att leda var fortsatta tolkning. Vi riktade en
ny fréga till datamaterialet for att styra fortsatt analys, "Vad leder till positiva
resultat i vard i livets slut och vardsituationer bland samerna?”

Under fortsatt kodnings- och omkodningsprocess noterades att de flesta
slutliga kategorier kunde konceptualiseras enligt Antononvsky s beskrivning av
Generella Motstédndsresurser (GMR) (Antonovsky, 2005), som framjar utveck-
ling och underhall av det han kallar en stark kiinsla av sammanhang (KASAM).

Steg 5. Syntes via kartldggning och tolkning. I den sista tolknings-
fasen granskades all data i forhéllande till GMR, Generella Motstandsbrister
(GMB) och komponenterna i KASAM pa gemenskaps- eller kollektivniva. For-
héllandena mellan dessa tydliggors och presenteras har nedan samt relateras
till véra empiriska data.
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Resultat

Resultatet visar att dessa resurser, beskrivna i figur 3, det vill sdga social orga-
nisation, kinnedom om vard i livets slut, kollektivt kulturellt arv, uttryck for
andlighet, stod fran majoritetssamhallet, och brokerage, i det samiska samhallet.
Dessa resurser, kan i ménga situationer kan stédja hanteringen av vard i livets
slut tillsammans och i samarbete med formella vard- och omsorgstjanster. I
resultatet identifieras ocksé av de personer som ser ut att fungera som brokers,
vilka jag fran och med nu kommer att kalla brobyggare. Dessa personer be-
skrivs inneha goda kunskaper om béde det samiska samhéllet och majoritets-
samhallet. Ibland har de ocksa kunskaper i bdde samiska och majoritetsspra-
ket. Resultaten visar att uttrycken for andlighet ar viktiga och att det kommer
fram att det finns en stolthet och en gladje att formedla kunskaper bade inom
det samiska samhallet och utét till storsamhéllet kommer fram.

Resultatet kan forstas utifran ett salutogent synsatt, det vill sdga att utifran
nyckelbegreppen som hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet samt GMR
med fysiska, psykosociala och materiella faktorer som underlattar for individen
att uppfatta sin omvirld som strukturerad, begriplig och mgjlig att hantera. En
ny funktion framtradde i form av brobyggare som utgor en lank mellan det sa-
miska samhallet och majoritetssamhallet. I nytt ljus kommer sldkten fram som
en form av social organisering med tydliga roller och ett valutvecklat natverk
av ingdende personer. Dessa personer beskriver bade engagemang och ansvar
ivarden av sina anhoriga. Slakt, familj och vanner beskrivs att inga i ett fung-
erade familjesystem som formér hantera ett virdande i livets slut och gora det
béde hanterbart, begripligt och meningsfullt sett utifran kdnsla av sammanhang
i en kollektiv gemenskap, det vill siga det samiska samhillet.
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Overgripande diskussion

Denna diskussionsdel inleds med en kort sammanfattning av de visentliga
fynden, i de i avhandlingen ingdende delarbetena. Darefter foljer en tabell med
exemplifieringar av ingdende delar i ett samiskt dédssystem. Tabellerna med
komponenter anviands for att strukturera diskussionen. Trots att vi har funnit
att komponenterna ar starkt ssmmanlankade, har jag valt att delvis diskutera
dem var for sig hér, endast for tydlighetens skull. Komponenterna objekt och
symboler ar dock hopslagna och vissa dmnen aterkommer under olika rubri-
ker. Ett sdidant exempel ar kunskapsoverforingen mellan generationerna, den
sa kallade enkulturationen (Briggs, 1988; Kovach, 2009), som finns invidvda
under flera komponent.

Vasentliga fynd

« Kastenbaums modell av ett dodssystem passade delvis for att forsté ett nu-
tida samiskt dodssystem och vad som fordndrats Over tid. Vissa delar fran
Kastenbaums originalmodell fran USA fungerade inte i ett samiskt dods-
system, exempelvis var komponenterna mdanniskor, plats och tid mer sam-
manlinkade 4n i Kastenbaums modell (I)

« Till skillnad fran Kastenbaums fokus pa tidpunkter, beskrevs tiden med
aterkommande sdsonger och arstider med tillhérande foreteelser. I motsats
till linjar kalender tid, marktes 4ven en samtidig medvetenhet inte bara om
nuet men ocksa om bade det forflutna och framtiden, vilket paverkade manga
aspekter kring livet slut (I, IT, IIT)

« Samiskt specifika markorer som det samiska spraket, traditionell mat, sa-
misk musik och jojk, visade sig som starkande for gemensam identitet, (I, IV)

« Kunskap om det som ar viktigt i livet slut sésom normer och virderingar
overfordes mellan generationer, till stor del genom berittande (I-1IV)

« Natur och landskap var visentliga delar av ett samiskt dodssystem dar miljon
inte bara formade berittelserna, men ocksa ingick i dessa (I-IV)

« DoBra-kortleken stodde diskussion och reflektion kring viarderingar och
prioriteringar och bidrog till 6ppenhet kring andliga viarderingar, bade
kristna och traditionella, som inte hade kommit fram i tidigare datainsam-
lingsmetoder (I1I)

« Rollen som brobyggare visade sig vara en resurs genom att utgora en brygga
mellan det samiska- och majoritetssamhallet (IV)

« Manga resurser i samiska nitverk aktiverades kring livets slut. Dessa resurser
hade potential att stdrka en kollektiv kdnsla av ssmmanhang (IV)
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« Bevarande av det som var bekant fran det dagliga livet framstélldes som
onskemal vid vard i livets slut. Samiska sprakkunskaper hos vard- och om-
sorgspersonal och samiska miljoer att vistas i vid livets slut efterfragades av
deltagarna. (I-IV)

Ett samiskt doédssystem
Med Kastenbaums modell av ett dodsystem blev foreteelser som var vil be-
kanta for mig fran samiska forhallanden, mojliga att tolka pa ett nytt sétt och
genererade nya insikter och ny kunskap. Emellertid styrde det inte ndgon del
av datainsamlingarna utan det har varit ett sitt att forsta datamaterialet i ef-
terhand och uppmérksamma och dtgiarda kunskapsglapp.

Tabell 5. Komponenter i ett samiskt dddssystem

Delstudier I. The Past is Present: Death systems Il. Using narrative analysis to explore
among the Indigenous Sami in Northern traditional Sami knowledge through
Scandinavia today. storytelling about End-of-Life.
Manniskor Storfamilj De avlidna
Samiska sociala natverk Myndighetspersoner
Foretradare for den lutheranska kyrkan och
andra kristna sammanslutningar
Vardgivare (oftast icke-samiska)
Den dode sjalv
Platser Kyrka Sommarbetesland
Vard- och omsorgsinrattningar Vinterbetesland
Rennaring inklusive flyttningar med sér- Tradgrans
skarskilda forhallanden Gravplatser i naturen och pa kyrko-
Landskap garden.
Natur Platser for spridning av aska
Begravningsplatser Lapphemmen
Tid Arstider och sdsongsbetonade férandringar | Arstid fér beslut relaterat till plats och
och aktiviteter manniska
Det forflutna och nuet “tar tid”. Framtiden (déden)
Objekt Markorer for samisk identitet, sarskilt “Vita arkivet”
(t.ex relaterade till renar) Djur, fiskar och faglar
Objekt relaterade till klimat och livsstil Bar och vaxter
(t.ex yllesockor) Ved
Objekt relaterade till lutheransk liturgi,
samiska specifika eller rekryterade
Traditionell samisk mat
Symboler Immateriella markorer for samisk identitet, Arvstraditioner
t.ex. Ankedom i renskdtsel-sammanhang
Sprak Renen (betydelse for valbefinnande
Jojk bade mentalt och fysiskt)
Psalmer pa samiska Algjakt
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Jag har strukturerat diskussionen i relation till komponenterna i, vad jag
baserat pa min forskning, tolkar som ett samiskt dodsystem. Dessa kompo-
nenter och funktioner syns i tabellerna som féljer och kan anvindas som stod
ildsningen. Aven om dessa komponenter ir starkt ssmmanlinkade i vara data,
diskuterar jag dem delvis var for sig for tydlighetens skull har. Den traditionella
ekologiska kunskapen bygger pa ett annat tankesystem, dar komponenter och
funktioner sitter tatt sammanlankade i en helhet och kan vara en orsak till att
Kastenbaums modell ar inte helt kompatibel. Funktionerna integreras i texten,
istéllet for att diskuteras separat. Jag har tagit mig friheten att anvinda kompo-
nenternas rubriker som stod, for att diskutera resultatet, aven om komponen-
terna €j ar helt avgriansade. Jag inleder varje avsnitt om respektive komponent

med en kort introduktion.

1ll. Values and Preferences for Future End-of-
Life-Care among the Indigenous Sami.

IV. A salutogenic perspective on End-of-
Life care among the Indigenous Sami of
Northern Fennoscandia.

Samisk lakare
Helare och botare
Hjalpare i andevarlden

Brokers = brobyggare

Saivoriket

Spdksjdar

Plats och milj¢ for dod
Samiskt hospice

Arenor for méten mellan formella och
informella stodsystem, t.ex.

Hemmet

Sjukhuset

Tidpunkt for déden

Framtida vard och omsorg

Naturen som medicin
Heliga stenar

Blommor
Férvaltningsomraden fér det samiska
Hjalpmedel som sjukvardsutrustning

Samiska gudar och gudinnor

Samisk andlighet och kristendom sida vid sida
Samisk varldsbild

Sprak som uttryck fér samiska varderingar

Sprak som laglig ratt

Fardigheter att hantera natur och geogra-
fiska férhallanden

Ansvarsnormer som en del av identiteten
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Tabell 6. Funktioner i ett samiskt dédssystem

Delstudier

I. The Past is Present: Death sys-
tems among the Indigenous Sami in
Northern Scandinavia today.

Il. Using narrative analysis to
explore traditional Sami

knowledge through storytelling

about End-of-Life.

Varningar och
foreskrifter,

Vidarebefordra traditionell kunskap
och varderingar till ndsta generation

Berattelser om forberedelser
infér déden

samiska identitetsmarkdrer

Andrade begravningstraditioner mot
kremering

Olika stréomningar till samisk tradition
och kyrkan

Verdde-systemet

forebygga genom berattande Naraddden upplevelser
déden Omen
Drommar

Varda den Betydelsen av fértrogenhet Att vara nara naturen
ddende Lankar till naturen Att planera for sina sista

Spanningar mellan majoritets- énskningar

samhallet och samer

Identitet, individuell och gemensam
Ta hand om Ritualer fran det forflutna och nutid Kunskap om och respekt for
den déde Anvandning och betydelse av tidigare traditioner

Flyttning av gravplatser till
“hemland”

Konsolidering
efter déden/
gobra doden
begriplig

Kansla av gemenskap

Betydelsen av slakt och familj
Kopplingar till naturen och samiska
traditioner

Kontinuitet i det forflutna, nuet och
framtiden.

Spodkhistorier
Existentiella diskussioner
Berattelser om ddende
Utsjungning

Sanktionerad Renslakt Jakt och fiske for féda
doéd
Ovrigt Sjalvmord

Mé&nniskor

Under detta avsnitt om dodssystemets komponent mdnniskor, ryms beskriv-
ningar om familj och sldkt samt berdttandet som centralt i 6verforing av kun-
skap mellan generationerna, vilket hinger samman med sévil 6verlevnad som
dod. Jag beror ocksd méanniskors betydelse i virden och den roll jag benamner
brobyggare.

Det ar framfor allt betydelsen av storfamiljen och dess medlemmar som
kommer fram i intervjuer, berattelser och fokusgruppsdiskussioner i alla fyra
delstudierna i denna avhandling. Familjemedlemmarna hade olika funktioner
dar overforing av kunskap mellan generationerna framstills som barande (I-V).
Av de i Kastenbaums modell beskrivna funktionerna, kom manga beréttelser
att handla om kunskap kring Varningar och foreskrifter och att Forebygga
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I1l. Values and Preferences for Future
End-of-Life-Care among the Indigenous
Sami.

IV. A salutogenic perspective on End-
of-Life care among the Indigenous
Sami of Northern Fennoscandia.

Hjalpandar
Slakt och familjebundna normer

Konsekvenser av att inte félja normer

Do ute

Samisk medvetenhet i omvardnadssitua-
tionen

Radsla att avvika fradn normen

Samisk social organisation i varden i
livets slut

Samarbetet med storsamhallet
Brobyggare

Kollektiv kdnsla av sammanhang

Donera eller inte donera kroppen till
forskning
Att fa féorsvinna

Bestdmmanderatt om hur den déde
ska tas om hand
Brobyggare

Oppenhet respektive slutenhet om att
tala om déden

Stédsystem for sorg genom storfamilj
och samiska natverk

Onskan om legalisering av aktiv déds-
hjalp

ddden. Har gav deltagarna exempel pa hur det dr lampligt att uppfora sig for att
undga déden, bédde genom rad om moraliskt uppférande men dven rent prak-
tiska (I, IT), som att upptriada respektfullt mot djur och natur. Ocksa férebud
och varsel om dod, blev sarskilt tydligt, nar deltagarna formedlade episoder de
sjilva varit med om med faglar som varningstecken eller méten med avlidna
anhoriga (IT). Som Kastenbaum (2018) ocksé papekar handlar det forst och
framst [...] om att hélla sig vid liv.

Antropologen Marit Myrvoll beskriver den roll berittandet fortfarande spelar
i det samiska samhaéllet (Myrvoll, 2011b). Det finns likheter med Kastenbaums
modell, ddr bade varningar och beréttelser om varsel som forberedelse till egen
eller annans dod, ingar (Myrvoll, 2011a). Traditionell kunskap visade sig i be-
rattande i samtliga delstudier men sarskilt tydligt i delstudie II dir Sigrid, en
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erfaren person formedlade sitt kunnande. Hon blev en berittare diar landskapet
agerade medspelare med ljud, sinnesintryck och hidndelser som uppstod under
beréttelsens gang. Den yngre generationen var dhorare med majligheter till
reflektioner och inspel (Briggs, 1988; Kovach, 2009) och berattaren padyvlar
inte nagon sin kunskap utan det ar upp till dhorarna sjdlva att ta till sig de rad
de 6nskar (Roberts, Groot, & Carr, 2020).

Sammanhanget mellan liv och dod har, som hos alla folk, haft en central
platsiberittelser och berittelserna i Saepmie vidmakthalles och fornyas genom
overforingen till den yngre generationen framst genom beréttandet men ocksa
genom att delta i vardagliga aktiviteter tillsammans med dldre och mer erfarna
(Balto, 1997). Fran forfluten tid i Saepmie, har déden beskrivits vara utanfor
mansklig kontroll och ingen kan undga doden. Berattandet har darfor setts som
en del i ett preventivt system dir varsel har haft en betydelsefull roll for att bade
varna for doden men dven acceptera och forbereda sig for den (Myrvoll, 2011b).

I relation till funktionen vdrda den déende hittade vi berattelser om helare
och botare i vira data, som béde ett alternativ och ett komplement till formell
vard (I, III). Corr (2014) menar att det i de flesta urfolkssamhillen finns olika
typer av personer, vilka dr upplarda i konsten att bota sjuka och ta hand om
de doende.

Samisk vardpersonal framstilldes som en tillgdng genom att kunna forsta
sammanhang och behov utan att man som patient beh6ver berétta sa mycket
(I, ITI). En deltagare efterfrigade ett samiskt hospice, dar hon menade att det
viktigaste var att personalen var utbildad inom vard i livet slut och inte endast
hade bekantskap med det samiska (III).

Corr (2014) lyfter ocksé andra aspekter av dodssystem i urfolkskontexter
som dndamalsenliga sitt att ta hand om den déda personen och leda sorge-
processer mot konsolidering efter doden. Har vill jag kasta ljus 6ver Verdde-
systemet som fortfarande beskrivits uppratthalla funktionen av ett 6msesidigt
forhallande mellan renskotande familjer och icke-renskétande familjer, dar ett
viktigt element varit att hjdlpa den s6rjande familjen vid begravning (I, I11, IV),

Det salutogena synsittet (IV) gav oss mojlighet att forsta att det finns resurser
och roller i de personer vilka beskrivits ha en 6verbryggande funktion mellan
det samiska samhaéllet med dess resurser och storsambhillet (IV). Brobyggarna,
var for oss ny kunskap kring stodsystem vid vard i livets slut i detta samman-
hang. Dessa brobyggare lankade samman och assisterade vid sévil praktiska
onskemal och behov, som tolkning av varderingar. Brobyggarna beskrivs i vara
data som personer vilka finns inom, eller kan nas av storfamiljen, vid behov. De
brobyggare som beskrivits hir har ibland haft spetskompetens som en vard-
eller social utbildning och ofta kompetens i bade ett eller flera samiska sprak
och i majoritetsspréket. Leininger (1991) pdminner oss om att alla kulturer har
hélsosystem dir lekmén ingar som naturliga hjdlpare som grannar eller andra i
narsamhallet. De kan verka bade som socialt stod men ocksd med mer specifika
fardigheter som forlossningskunniga och personer som kan behandla sjuka.
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En bidragande anledning till att vi fick kunskap om brobyggarna kan harle-
das till vara fragor om familjen och sliktens uppgifter, vid fokusgruppsdiskus-
sionerna vid kyrkodagarna (IV). Da kom berittelserna fram om den kunskap,
som synliggjorde storfamiljen som ett utokat system med linga forgreningar,
med roller och resurser och s dessa manniskor som fungerar som brobyggare.

Olika funktioner som kan liknas vid brobyggare kan i ndgon man hittas dven
iannan forskning. Sjolander (2011), har givit forslag pa att infora koordinatorer
med uppgift att utbilda hilsovardspersonal kring rennéring och samisk kultur,
samt ha ansvar for att hjalpa framforallt renskétande samer med &tkomst till
hélso- och sjukvérd. Devik and Olsen (2020) diskuterar att halsopersonal som
sjdlva var samer, visat sig vara en betydande resurs vilken blev viktig for tillit
mellan brukare och halsopersonal, sirskilt om personalen sjilv var samiskta-
lande. Detta ar i linje med vad Mehus, Bongo, Engnes och Moffitt (2019), som
ocksa lagger tonvikt pa vad som ar viktigt pa individ-, grupp- och institutions-
nivé nar det giller kulturell trygghet i vardrelaterade situationer. De beskri-
ver spraket som bérare av bade kultur, kommunikation och virdegrund. De
konkluderar att samisktalande halsopersonal kan vara trippelkompetenta och
fungera som en bro sprakligt mellan samisk och norsk kultur, samt ocksa till
den visterldndska hilsovardens sprakbruk. Dessa beskrivningar starker var
tolkning kring vikten av rollen som brobyggare.

Bruk av begreppet brokarage/brokers, brobyggare ar inte helt konsekvent
iinternationella ssmmanhang och i urfolkskontexter. Ibland relateras det till
hélso- och sjukvardspersonal, vilka sjdlva ar urfolk och arbetar bland urfolk
och bidrar till att de som behover vard bade accepterar den och far tillgang till
den (Young, Watson, & Barnes, 2013). I en review beskriver Smithman et al.
(2020) baserat pa litteratur frdn USA, Kanada, Australien och Storbritannien,
vikten av brobyggare mellan primérvarden och sérbara grupper som oforsak-
rade, dldre och minoritetsgrupper. I en studie fran Australien har de intervjuade
Aboriginska barnmorskor beskrivit sig sjdlva att ha kdnslomassigt komplexa
arbetsuppgifter som béade cultural brokers och att varda gravida och fodande
kvinnor (Kirkham, Rumbold, Hoon, Stuart-Butler, & Moore, 2018). De enda
beskrivningarna av brobyggare med koppling till vard i livets slut, savitt jag
kanner till, ar ndgot som kallas for Aboriginal Liasion Officers med uppgift
att utbilda 6vrig hilsopersonal i kulturellt tillrattalagd vérd for aboriginska pa-
tienter i livets slut (Green, Anderson, Griffiths, Garvey, & Cunningham, 2018;
Waran, O’Connor, Zubair, & May, 2016). Gemensamma for alla beskrivningar
ar att de handlar om att fungera som lank till ett formellt vardsystem i majo-
ritetssamhalle.

Fynden av brobyggare i resultaten men dven det vi tolkar som ett kollektivt
KASAM, kan l4ta sig spéras i den sociala organisation storfamiljen visat sig ut-
gora i véara resultat (IV). Zeitz (1983) menar att nar det rader stor enighet om
att det finns en stark organisationsanda i en grupp, oberoende av individen,
sé kan vi tala om en kollektiv egenskap, nagot som Antonovsky ocksd hanvi-
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sar till (Antonovsky, 2005). Idan et al. (2017) menar att méjliga kinnetecken
for en gemensam KASAM kan vara hur forutsagbart ens kollektiv ar och hur
sdker individen kianner sig dar. Ett annat kannetecken kan vara att det finns ett
intresse for det gemensamma samhallet. Det Gverensstimmer med véra data
dar deltagarna formedlar bade gladje och stolthet for det samiska arvet och en
kéansla av ansvar (IV).

Plats

Under denna rubrik beskrivs plats som sammanldnkat med méanniskor, det
vill sdga framst slakt och familj men ocksa plats kopplat till rennéringen. Héar
belyser jag ocksa platsens roll for minnen och for kommunikation. Till sist be-
skriver jag platsen som ett betydelsefullt stélle for den sista tiden, for hélsan,
samt for dod, begravning och sorg.

Religionsvetare Jernsletten (2009) beskriver de starka banden till slakt och
plats, dar manniskorna med sina kunskaper, berattelser om platser och min-
nen kopplade till dessa var en garant for 6verlevnad. Vi fann att resultaten i
alla delstudierna, och mest tydligt i delstudie II med go-along diskussionerna,
poéngterade platsens sarskilda betydelse. Hemmets plats kunde variera och vi
markte att familj och slakt i vissa fall kunde likstéllas med hem.

Vikten av renniring med flyttningar till olika platser och betesomraden
beroende pé sdsong och hur det paverkade livsstilen, pdpekades av ménga
deltagare. Detta framstilldes av samer saval som icke-samer och inte endast
de som sjilva bedrev rennaring (I-IV). Har sammanfldtades komponenterna
mdnniska, plats och tid pa ett sitt som blev svéra att sirskilja. Rennéringen
med manniskors och djurs flyttningar till olika platser, vid olika tid pa aret,
kan sigas sarskilt peka pa en samiskt specifik foreteelse som dterkommande
genomsyrat resultaten. Vi forsokte battre forsta vikten av dessa viktiga platser
med genomforandet av go-along diskussioner, for att stimulera berdttandet
om hur dessa foreteelser kopplas till livets slut (Porta et al., 2017; Thompson
& Reynolds, 2019).

Platsen for var kommunikationsform runt elden i go-along (II) blev bety-
delsefull och bidrog till att synliggora en del av resultaten, dar landskapet blev
en del av beréttelserna. En samiskt specifik form av att uttrycka sina planer
for sista tiden i livet, beréttelsen om att 1ata ett renmérke gé i arv, understrok
betydelsen av reflektion och diskussion om samiska varderingar och preferen-
ser for framtida vard i livets slut. Den hir berittelsen kom fram i slutet av var
fikastund vid elden och min tolkning ar att den svarligen hade berittats i denna
form i ndgot annat sammanhang.

Platser blir knutna till minnen som blir viktigt att hélla fast vid i livets slut.
En kvinna (IT) beréttade att nar hon passerade, alltid lade en sten vid platsen
dir en renskotarkollega plotsligt dott. Platsen ingar i berattelser som inklu-
derar alla bestdndsdelarna i det samiska samhéllet som néringsverksamhet,
omradestillhorighet, sprak, religion och samhallsorganisation dar storfamiljen
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ingar och som krivs for att detta ska fungera. Dessa sammansittningar av be-
standsdelar forklaras av Ahrén (1989) som en atlas, vilken format det samiska
samhillet och som han kallar ”det samiska rummet”. Ahrén beskriver rummet
som ett omrade vilket geografiskt avgriansas av renen och dess vandringar och
diar méanniskan anknyter till sina forfider och tidigare handelser. Forhéllan-
det mellan ménniska och landskap ar kdrnan i begreppet samiskt kulturland-
skap (Ahrén, 1989). Landskapet och naturen har flera dimensioner. Att firdas
ilandskapet ar att bli pAmind om héndelser i det férflutna och minnas hand-
lingssétt och varderingar som dér finns instiftade (Basso, 1996). Det ar alltsa
grundldggande och avgorande for socialisering och identitet, med andra ord
samhorighet med det egna samhallet (Virdi Kroik, 2007).

Platsen visade sig ocksa tydligt framtrada i relation till plats att d6 p4, vilket
aven beskrivits i annan internationell forskning (Low & Altman, 1992; Rainsford
et al., 2017). Betydelsen av miljon invid den déende poéngteras, vilket avspeg-
lar sig genom de berittelser vi fatt om att personliga varderingar och identitet
framstallts tatt ssmmankopplat till plats (IIT). Att do ute eller pd annan plats
som ar trygg, visade sig vara en viktig prioritering for flera, som kom fram ge-
nom anvindningen av D6Bra-kortleken (III). Platsen for doden problematiseras
av Schaerstrom, Ramgard och Lofman (2011) som pekar pé att Socialstyrelsens
malsattning ar att fler ska fa mojlighet att d6 hemma. Scheerstrom et al. (2011)
menar att det dock inte alltid ar givet att d6 hemma, dr det optimala f6r den
déende personen utan beror pé social férankring till en plats. Aven Pollock
(2015) problematiserar fragan om hemmet alltid ar den optimala platsen att
do6 pa och papekar att eventuella familjemedlemmar blir involverade, som kan
vara bade positivt och negativt. For den doende kan detta medfora svarigheter
att uttrycka sina preferenser for den sista tiden fullt ut nér det géller saker som
intimitet, ekonomiska effekter eller mgjligheter till smartlindring, med hansyn
till sina familjemedlemmar.

Som tidigare nimnts, hem och familj visade sig tydligt sammankopplade och
svara att skilja &t som komponenter i dodsystemet (I, IIT). Har vill jag sarskilt
kasta ljus 6ver deltagaren som far frigan om var hen uppfattar sitt hem och
den intervjuade menar att hemmet finns 6verallt. Det verkade inte finnas négot
tydligt fysisk hem i vissa fall, utan hemmet snarare flyttade pa sig, nagot som
sarskilt visat sig i beréttelser anknutna till rennéringen (I,ILIII). Detta skulle
kunna ge implikationer pa var man kan och vill bli vardad i livets slut. Det kan
ocksa diskuteras da storsamhéllet dr inordnat i kommuner och regioner som
inte alltid 4r kompatibla med renens flyttmonster, inte heller sldktingars bo-
sdttningsorter.

Jag vill mena, baserat pa tolkningar av vira data, att platsen for den sista tiden
ilivet ar mycket viktig och att plats och ménniska interagerar (Low & Altman,
1992). Jag instimmer med Rdmgard (2006) som beskriver platsens betydelse
for upplevd trygghet vid stora existentiella livshandelser som graviditet och
barnafédande. Jag vill dra paralleller till doendet som en existentiell handelse
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med platsens betydelse lika viktig vid livets slut, det vill sdga i dldrevarden, och
i samband med déende och dod (Scheerstrom et al., 2011) dar dven platsens
betydelse for sorg i manga fall handlat om specifika platser i landskapet (I, I1).

Tid

Detta avsnitt innehaller beskrivningar som handlar om de olika sitt tid framkom
iresultaten. Sammanfattningsvis, verkar tid i ett samiskt dodssystem vara ett
mer omfattande begrepp dn Kastenbaums specifika hanvisning till tidpunkter.
Begriansningar i relevansen av Kastenbaums modell for den samiska kontexten
blev kanske tydligast i relation till tid. I avhandlingens sammanhang kan ett
samiskt talesitt beskriva hur tiden kan betraktas som att tiden kommer, istél-
let for det svenska, att tiden gér. Saker far ta tid, det finns vissa tider for vissa
saker, till exempel sorg, och datid, nutid och framtid ter sig vara sammanfla-
tade pa olika sétt.

Arstider och sisongsforindringar med aktiviteter kring dessa inverkade
aven pa manniskor som ar i livets slut. Renskotseln blev ett tydligt exempel i
berittelser dar personer med demens och de som ar svart sjuka paverkades av
arstidsbundna moment som kalvmirkning, renflytt och annan logistik inom
rennaringen. Wilson, Svalastog, Gaski, Senior och Chenhall (2020) poidngterar
att tid kan bland urfolk ha ett eget perspektiv, som kan kopplas till en varlds-
bild skild frén majoritetssamhillet. Tervo och Nikkonen (2010) konkluderar
i sin artikel om kulturspecifika kdnnetecken for hilsa och vdalméende i finska
Sapmi, att ett flexibelt tids-koncept verkar finnas och kan kopplas till en kénsla
av sammanhang inom gruppen.

Det forflutna och nuet tycktes sammanlankande och kopplade ihop méanniskor
med platser. Detta sig dven ut att ha betydelse for framtiden. Under datainsam-
lingen vid go-along drog vi nytta av tidsaspekten i arkeologin, dir vi tittade pa
gravar fran det forgdngna i hopp om att stimulera diskussioner om framtida
doende (IT). Odd Mathis Haetta menar att arkeologin kan vara en link mellan
det forgangna och framtiden samtidigt som véara forfider kan beritta mycket
for oss som kan ligga till grund for framtida samhaéllsutveckling (Haetta, 1996).

Andra aspekter av tid som kunde noteras var tid for vissa foreteelser, som
exempelvis tid for sorg som maste f& ha viss tidsutdrakt (I). Det finns ocksa
beskrivningar av vikten av att ta sig tid for vissa ritualer som beskrivs i véra
studier. Det giller vardagsritualer som tillats ta tid och darmed blir minne-
stunder i vardagen, som aven gor att den dode forblir en del av dagliga livet.
Detta exemplifieras med att linda sin avlidne make/makas skoband, for att visa
status som #nka eller Ainkeman (I). Aven att anviinda objekt som stenar eller
renhorn att 1dgga pé gravar och pa platser dar ndgon dott (I, IT, III) &r négot
som forklaras som béde dterkommande efter arstid men dven for att ta sig den
tiden som behovs for att sérja och hedra den déde. Fran den samiska episte-
mologin finns litteratur dar sarskilt sorgeritualer som de ovan beskrivna lyfts
fram (Holm Bull, 2001; Jacobsen, 1882/83). En annan traditionell ritual som
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daremot verkar ha forsvunnit, eftersom den inte nimns i vira data ar att visa
att man kommer med ett sorgebud genom att viinda sin kolt avig och ddrmed
inte behova uttrycka ett dodsbud verbalt. En nutida variant av motsvarande
ritual gors dock ibland for att visa protest och missndje.

Objekt och symboler

I detta avsnitt berors bade objekt och symboler relaterade till dodsystemet. De
vardagliga objekten visade sig relevanta for déende, dod och sorg, inte bara for
de levande men aven i relationen till de déda. Symboler betonas vara viktiga
for vardighet, identitet kopplat till déende, d6d och sorg, samt vard i livet slut.

Markorer for samisk identitet som storfamiljen, sprak och traditionell mat
framstod som viktiga i livets slut. Det kan uppfattas delvis forvantat med tanke
pé att den sista tiden i livet, som vi efterfragat erfarenheter fran, ar en skor tid
dar de vardagliga foreteelserna blir ndgot att halla fast vid och utgor en trygg-
het. Det finns stod i forskning att det forhéller sig pa det séttet dven i andra dn
samiska kontexter (Lindqvist et al., 2012).

Markorer var mojliga att till viss del dela upp i objekt och symboler men
ocksé dessa, i likhet med 6vriga komponenter i Kastenbaums system, var titt
sammanlidnkade. Nar det giller samiskt specifika objekt, som exempelvis tra-
ditionellt tillagad mat som renkott och blodmat, aterkommer de som onske-
mal, behov och prioriteringar i alla delstudier. Stenar beskrivs ocks& av nagon
deltagare som objekt att anvianda i andligt syfte (IIT) men ocksi som koppling
till avlidna anhoriga (I, II). Det finns ocksa objekt vilka rekryteras in i dods-
systemet, som exempelvis renskillor att skramla i som inramning vid begrav-
ning. Att ett objekt rekryteras, betyder att objektet till vardags anvénds till an-
dra saker dn kopplingar till dod. Att anvinda naturen som medicin finns ocksa
omnamnt som tillgdngar i det samiska samhallet (III). Robbins and Dewar
(2011) belyser just detta forhéllande med urfolks unika medicinsystem som
karaktiriseras av tradering.

Vissa objekt tedde sig som samiskt relevanta, det vill sdga tillimpbara dven
for andra grupper av manniskor och anknot séarskilt till ett kallt nordligt klimat.
Nagot som ter sig som en foreteelse spridda bland manga nordliga folk ar att
sdtta ullsocker eller annat virmande ting i svepningen (I). Detta har Myrvoll
beskrivit (Myrvoll, 2011a) och i detta fall uppenbarade sig en avliden sldkting
i en drom for en anhorig, med budskapet att hon fros. Myrvoll papekar att
detta fenomen hos samer kan tyda pa att relationen till avlidna slaktingar och
familjemedlemmar uppritthalls. Rydving (2004) belyser att kristnandet av
samerna var nagot missionirerna lyckades med, men missionérerna lyckades
dock inte att bryta relationen till avlidna anhoriga. Relationer till avlidna ar
négot som flera av deltagarna ocksa har beskrivit, vilket ocksa forekommer i
spraket dar avlidna omnamns med sarskilda forled till sina férnamn (I, II) for
att markera att de ar doda.

51



DISKUSSION

Flera av deltagarna (I-IV) dterkommer till samtal kring kremering nér det
giller preferenser och 6nskemal kring hur de vill ha sin egen begravning. Flera
ansag det otankbart att kremeras medan andra framholl att det kan accepteras.
Maénga anledningar till att kremeras forekom i beskrivningarna sdsom att inte
bli uppgravd och utsatt for forskning (IV). Skil till kremering kunde vara att
slippa ligga pa kyrkogarden tillsammans med tidigare antagonister i det levda
livet (I11) eller 6nskemal om att fa vila vid platser som en jordbegravning inte
skulle medgivit pa grund av lagstiftning och regelverk (I, II, IV). Emellertid
pétalar flera av deltagarna vikten av gammal samisk tradition att inte brianna
ben (Holmberg-Harva et al., 1987) [1915] (I, IT). Mdjligen ser vi nu en ny tid
med nya tankar kring att branna ben, vilket motsidger Holmbergs papekande
att man tog hand om benen for att inte skingra sjélen.

Mangder av symboler kopplade till ett dodssystem har framkommit i vara
data. Sprék och jojk var téitt kopplade till varandra och till andlighet (I-V) som
immateriella markorer for samisk identitet. Det samiska spraket har poangte-
rats som hjdrtats sprdak (I) och en lagstadgad rattighet (I-IV). Med jojken som
uttryckssatt och medel for att biara de stora kianslorna (IV) visade ocks3, till-
sammans med andra musikaliska uttryck som sédnger och psalmer pa samiska
(I-1V), det symboliska vardet i spraket. Brist pa sprakkompetent personal inom
vard- och omsorg beskrevs som ett hinder (I-IV). Som nidmns ovan, har spra-
ket tydligt framstéllts som bade ett verbalt kommunikationsmedel men ocksa
ett satt att kommunicera virderingar, aven for de deltagare som beskrivit sig
sjalva som icke-samisktalande (III).

Metoddiskussion

Deltagare och datainsamlingsmetoder

Rekryteringen av deltagare till delarbetena har gjorts genom strategiskt urval
(Patton, 2002) och snobollsmetoden (Heckathorn, 2011) och olika metoder har
anvants for de olika datainsamlingarna, se respektive delstudie ovan. Nista alla
deltagare var fran Sverige, men dven nagra enstaka personer fran Norge och
Finland ingick i studierna (I, IV). Sammanlagt 82 personer (49 kvinnor och
33 mén) ingick i de fyra delarbetena. For en kvalitativ design, vilket anvénts
genomgéende, kan antalet deltagare anses tillrackligt for att besvara forsk-
ningsfrigorna. Vi har i linje med Malterud, Siersma, and Guassora (2016) ge-
nomgaende under delstudiernas gang, upprepande ganger utviarderat antalet
deltagare (Malterud et al., 2016). Som Malterud framhaller krdvs en mindre
grupp deltagare d& dessa innehar specifika karaktaristiska kunskaper, vilka
kan besvara studiernas syften (Malterud et al., 2016). Vi har erhéllit data fran
deltagare i skilda aldrar, olika bosattningsorter och med en bredd av yrkeslivs-
erfarenheter. Antalet kvinnor i delstudierna ar 6vervigande men mer &dn en
tredjedel dr méan. Det ar dock vanligt i studier kring halsorelaterade &mnen och
vardande sammanhang att studiedeltagarna ar huvudsakligen kvinnor (Gott,
Morgan, & Williams, 2020).
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Att rekrytera deltagare till studierna oroade mig initialt. Jag tankte att det
skulle vara svart att motivera deltagare till datainsamlingarna. Samiska mo-
tesarenor, dir manga samer triffas, ar inte sa ofta forekommande och tillfal-
len till rekrytering och datainsamling blir darfor fi. Forskningsleda ar nagot
som diskuterats i det samiska samhillet men vi har i forskargruppen inte mott
nagot motstand, tvartom har vi vilkomnats och manga av deltagarna har ut-
tryckt glddje och entusiasm 6ver att fa bidra till utveckling och forskning. Som
ett exempel kan ndmnas att det fanns viss efterfragan for att fa delta i go-along
diskussionerna (II) dar jag blev kontaktad av flera personer som inte deltog i
studien, men hade hort talas om dessa och 6nskade vara med och dela med sig
av sina erfarenheter. Sisongbegriansningar for go-along medforde utmaningar
att vara utomhus, och Olavs Lindqvists dodsfall ledde till &ndrade planer och
att inga fler datainsamlingar av typen go-along utfordes.

Bruk av individuella intervjuerna i det forsta delarbetet var pa manga sitt
lampligt och en sedvanlig metod for att uppné syftet, det vill sidga att studera
erfarenhetsbaserad kunskap om déende, dod och sorg bland samerna. Datama-
terialet vi samlat in blev rikligt och det var inte ndgot problem att finna personer
som var villiga att dela med sig av sin kunskap men det fanns ocksé nackdelar
med denna datainsamlingsmetod. Resorna mellan deltagarna blev langa, ef-
tersom de intervjuades pa den plats de foredrog i det glest befolkade Norrland
ochiNorge. Som tidigare namnts, var det huvudsakligen mitt ifragasattande av
kulturrelevansen av tidigare intervjusituationer som bidrog till byte av metod.

Efter bytet av metod och genomférandet av go-along i fjallterriang, kinde
jag att jag landande ritt och var ngjd med detta tillvigagangssatt for datain-
samlingen for delstudie II. Som Riessman (1993) poangterar, It is impossible
to view any topic from outside. Vi forskade direkt i den milj6 vi onskade ham-
ta erfarenheter ifran och fick samla in data i relevant kontext for deltagarna.
Ahlberg (2004) menar att vara en del av ett sammanhang inom ett forsknings-
omrade bade utgor en begransning och en férdel. Oavsett hur man narmar sig
forskningsfragorna, ar inda maélet att relatera teori och verklighet till varandra.
Nyligen har Stiegler (2020) beskrivit go-along som en intervjumetod som er-
bjuder mer an en intervju utan dven en insikt i deltagarnas vardagliga rutiner
och erfarenheter bortom det talade ordet. Med go-along som ett exempel pa
urfolksmetodologi kunde vi fa insikt i annan slags kunskap &n det vi fick reda
pa genom enskilda intervjuer inomhus. Glappet som jag upplevde mellan den
akademiska sfaren och den traditionella kunskapen kunde 6verbryggas genom
berattandet i delstudie II. Som Stoor (2013) framhaéller kinnetecknas traditio-
nell kunskap av att den traderas mellan generationerna och han poangterar
att berittandet, hér ihop med kunskapsoverforingen som ofta sker under ge-
mensamt utforande av praktiska goromal. Dessa tillfallen maste varnas, menar
Stoor (2013) sé berittelserna skall fortsitta leva vidare.

Platserna vi valde for go-along kan diskuteras dels utifrdn landskapet och
betydelsen for berdttandet. Platserna 1ag geografiskt i det tidigare beskrivna
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orda omréadena, det vill sdga platser for viktiga tilldragelser i renskotselsam-
manhang. Dessutom fanns har gravplatser beldgna. Bada dessa omstiandighe-
ter, som ar viktiga for identitet och plats, vill jag mena bidrog till att starta upp
diskussion och reflektion i relation till det forgdngna. Diskussionerna fortsatte
vid elden dir vi samlades for att dta och vidare fora samtal om nutidens do-
ende, dod, sorg och vard i livet slut. Rumsligt och socialt ar vi alltid forankrade
i platsen vilken dr sammankopplad med identiteten (Sanderoth, Bath, & Wer-
ner, 2020) Min reflektion ar att go-along visentligen utformades i linje med
urfolksmetodologi och stimmer val med tillvagagangssétt framtagna i protokoll
fran annan urfolksmiljo (Concordia University, 2019). Specifika berittelser kom
fram, dock en mindre del av dessa handlade om sjdlva vardandet infér déden.
Vandringen, i motsats till helikoptertransporten, hade en nackdel i och med att
den inte tilldt ndgon med rorelsebegransningar att delta, och det krivde en god
fysik for att kunna medverka, med totalt 7 timmars ldng vandring. Trots detta
var det ingen av deltagarna som hade problem med vandring dven om négra
deltagare hade hog alder.

I samband med datainsamlingen med intervjuer och D6Bra-kortleken (III)
upplevde bdde min doktorandkollega Malin Eneslétt och jag en 6ppenhet fran
deltagarna som huvudsakligen gav uttryck for det som ett uppskattat sitt att
tala kring &mnet doden. Intervjuerna var dock helt frivilliga att soka sig till och
vi kdnner inte till ndgon som inte 6nskade delta eller vad som i sa fall skulle
vara orsaken till att inte medverka. Har vill jag lyfta frigan om de tidigare be-
skrivna omstandigheterna, att samer inte girna talar om sjukdom och d6d, som
dock majligen kan ha spelat in. Vi hade dven planerat for en traff med samiska
ungdomar for att lara oss mer om hur kortleken stimulerade deras beréttelser
kring livet slut. Detta kom inte att genomforas pa grund av covid-19 pandemin.

Under fokusgruppsdiskussionerna vid kyrkodagarna 6nskade vi ett sa Op-
pet forhallningssatt som majligt i relation till deltagarna och samlade darfor
inte in demografiska data. De flesta deltagare introducerade sig sjalva kort vid
respektive bord, vilket bidrog till viss kinnedom om deltagarnas bakgrund.

Anonymisering

Forskning i vastvarldens majoritetssamhille virnar om personens anonymitet,
dar skydd av informanternas identitet vanligen ingér i de av etikprovnings-
namndernas tillstind (God forskningssed [Elektronisk resurs], 2017). I etik-
provningstillstand dar kinslig information efterfragas, ingér saledes anonymi-
sering av deltagarna. Normen att ingen bor kunna kénna igen och identifiera
personer som beskrivits i artiklarna, ses som sjalvklart. I det samiska samhallet,
vilket kannetecknas av att vara litet och dir manga kinner ménga kan det fin-
nas utmaningar i att anonymisera texter s att dessa inte kianns igen. Heslop,
Burns och Lobo (2018) samt Saunders, Kitzinger och Kitzinger (2015) pekar
pa utmaningar i just sma samhallen, 4ven i andra dn urfolksammanhang, dar
forskning ror sig kring potentiellt sensitiva amnen som till exempel vard i li-
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vets slut. De ger exempel pa att hantera anonymitet med att betinka vikten av
attinte anvinda autentiska namn, undvika beskrivningar av familjerelationer,
autentiska ortnamn, religios tillhorighet och ord knutna till en viss person. Det-
ta ar aspekter jag reflekterat 6ver och betdnkt vid mina personbeskrivningar.

Dock kan det finnas en motsittning mellan anonymitetsprincipen och urfolk-
skunskap, dar man vill lyfta fram sagespersonernas identitet och deras kunskap
istallet for att skydda anonymiteten (Kovach, 2009; Kulchyski, 2005). Fragan
kompliceras séledes av att i det samiska samhéllet, som i ménga andra urfolks-
samhallen, finns en tradition av att uppmuntra kunskapsspridning och att dra
de personer som berittar. Dessa dr ofta kinda inom samhaéllet och skattas hogt
(Kappfjell, 1998). Det har funnits olika uppfattningar ocksa bland deltagare,
dar vissa girna vill vara synliga i forskningsresultaten och andra inte. Har finns
viktiga aspekter att ta hansyn till. Som ocksa Hallett et al. (2017) beskriver ar
det vilként att det rader brist pa tillimpbara sétt att arbeta metodologiskt med
data fran berattelser gjorda av urfolk, bland annat i fragor som anonymisering.
En beskrivning av deltagarna efterfragas dock ofta for att uppna trovardighet,
palitlighet och 6verforbarhet (Polit & Beck, 2013) vilket jag ocksa har gjort i
viss mén, samtidigt som jag har forsokt bevara anonymiteten i linje med véara
etiska tillstand (se tabell ITI och respektive studies deltagaravsnitt).

Det har darfor varit forenat med dubbla kénslor, att inte kunna lyfta fram
de personer som delat med sig och bidragit till att synliggora urfolkskunskap
nir de har s onskat. Denna typ av motstridiga forhallningssétt till denna
etiska fraga menar dven Drugge (2016) kraver en 6kande diskussion rérande
urfolksforskning och etik, och att tiden dr mogen dven i Sverige for den typen
av samtal bade inom och utom akademin.

Min roll som forskare och trovérdighet

I begrepp som urfolkskunskap (Kovach, 2009) eller traditionell samisk kunskap,
(Tunoén, 2004) vill jag sarskilt peka pa rollen jag haft som forskare i mitt eget
sambhalle. Jag var redan kidnd av manga samer som del av en slakt, distrikts-
sjukskoterska, rendgare i en sameby och genom samepolitiska sammanhang,
innan jag borjade forska. Dessa forhédllanden dr nagot jag har forsokt kritisk
reflektera 6ver genom projektets ging.

Tuhiwai Smith (2012) héller fram vikten av urfolkens egen kunskap och vér-
deringar samt respekten for urfolkens egen varldsbild med forhéllningssitt som
kan, som exemplifierades i tidigare avsnitt, skilja sig frin den visterlindska
akademiska traditionen. I urfolksmetodologier ar det vanligt att anvinda sig
sjalv som ett redskap i forskningssammanhang (Wilson, 2008). Detta ar dven
fallet inom vissa kvalitativa paradigm.

Som tidigare namnts dr samerna i Sverige uppdelade i renidgare och icke-ren-
Agare vilket delvis orsakat motséttningar. Aven med mina rétter i rennéringen
har jag velat att min forskning skulle priglas av en 6ppenhet och inkludera alla
samers erfarenheter och komma till tals.
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Delresultat ur min forskning har flera ginger presenterats i samiska sam-
manhang och i media, vilket gjort det majligt att fa aterkoppling fran det sa-
miska samhallet. Vi planerade att halla flera sidana tillfallen, sarskilt for ater-
koppling av delstudierna III och IV, men dessa var inte mojliga pd grund av
covid-19 pandemins utbrott under ar 2020.

Inom kvalitativ forskning diskuteras begreppet trovardighet. Min stravan har
varit att hitta citat som ger rattvisa och speglar innehallet i de data vi erhéllit
(Polit & Beck, 2013; Rolfe, 2006) och belysa hur vi har kommit fram till vara
tolkningar. Jag har ocksa forsokt dstadkomma och tydliggjort noggrannheten
i forskningsprocessen, med andra ord ska det vara tydlig hur forskningen gatt
till viga. Genom att anvinda olika datainsamlings-och analysmetoder savil
som teorier for att battre forstd data, har triangulering dstadkommits, vilket
har betydelse for troviardighet (Rolfe, 2006).

Nar det kommer till forskargruppen jag ingétt i, som bestatt av bade samer
och icke-samer fran skilda kulturella bakgrunder, har detta visat sig stimulerade.
I denna forskargrupp med erfarna forskare med tviarprofessionella erfarenheter
har vi aterkommande motts for analyser, tolkningar och diskussioner. Detta
har bidraget till mina mojligheter att ge mina resultat troviardighet.

Utmaningar i bruk av teorier

Kastenbaums modell passade det samiska sammanhanget till viss del och
mojliggjorde att ett samiskt dodssystem delvis lét sig forklaras. Dodssystem
syns inte forran man skrapar pa ytan och vi dr inte medvetna om det. Det dr en
dold struktur som visat sig dven finnas i det samiska samhallet. Med hjilp av
Kastenbaums modell (I-IV) blev det synligt och har bidragit till att hitta viktiga
pusselbitar. Dock fann vi vissa svarigheter att kategorisera data i komponenter
och funktioner enligt Kastenbaums USA-baserade modell. Dessa komponenter
och funktioner &r inte helt 6verforbara till samiska forhéllanden.

Aven i den salutogena modellen uppstod svérigheter att bena ut och skilja pa
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Dessa komponenter 6verlappa-
de varandra och var inte s tydligt avgransade. Innehallet i ménga beréttelser
ger en bild av foreteelser i det samiska samhillet som ar intimt forknippade
med varandra och dar mycket hianger ihop pé olika sétt. Det finns skillnad i
hur livsvirlden forestills och forstas inom olika kulturer, och de uppdelningar
och kategoriseringar som finns hos Kastenbaum och Antonovsky speglar inte
fullt ut de sitt att kategorisera, forklara och forsta varlden, som finns inom den
samiska kulturen. Det har tidigare ifragasatts (Tishelman, 1996) om KASAM-
begreppet ar “supra-kulturellt och konsneutralt” som péstds av Antonovsky
(Antonovsky & Sagy, 1990). Ett uttalande av en av de samiska deltagarna tyd-
liggor att hon upplever en skillnad mellan den 'runda’ samiska kulturen och
den fyrkantiga omvérlden:
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Men ddar har, tycker jag, det samiska en liten, liten detalj, som kanske
ar samiskt(...] Men att det kanske finns smorbollar istdllet for rosor
eller [...] att det dr...alltsG det dr nanting som forankrar. Alltsa jag
tror det dr sd jdttejdtteviktigt, att inte kdnna sig vilsen och instoppad
1 en fyrkantig lada, for varan kultur dar lite rund.

Antonovsky (2005) menar att identifiera sig som en medlem i ett kollektiv, ar
en ekologisk egenskap som kan gora livet mer hanterbart. Detta forutsétter
dock att man i kollektivet dr eniga om vissa virderingar och ocksa har kdnne-
dom om ofta tysta, 6verenskomna ritualer som i det har fallet, gdllande déende,
dod, begravning och sorg. Kinnedom om att det finns viarderingar och normer
blir betydelsefulla att hélla sig till for att skapa struktur och ordning. Verdde
systemet (I, IV) kan utgora ett exempel av 6verenskomna hanteringsstrategier
for att mata de tillfallen som rér doden och som bottnar i existentiella fragor.
Jag vill hir ocksé peka pa Kappfjells (1998) beskrivning hur olika personer i
slakten bendmns och tituleras i de samiska spraken.

Alla samer vi motte var sjalvidentifierad samer och det ar vart att fundera
over vem en kinsla av kollektiv sammanhang skulle gélla for utover deltagarna
i studierna. A andra sidan, 4r det mycket som talar for att de som identifierar
sig som samer, kan ha nagon slags kinsla av kollektivt ssmmanhang.

Avgrdnsningar

Vard i livets slut kan dven innebéra stora tidsrymder, allt fran fler ar av pro-
gredierande sjukdom till de sista timmarna i livet. Inga tidsperspektiv har an-
getts inom ramen for studierna, utan deltagare har fatt diskutera enligt sina
egna definitioner.

De samer och 6vriga som deltagit i vara datainsamlingar var huvudsakligen
vuxna personer med endast ett fital under 30 ar. Det kan ses som en begréns-
ning att de ungas rost inte nog kommit till tals i vara delstudier. I 6vrigt har
urvalet av deltagare varit brett med bade kvinnor och min fran olika delar av
landet, dock endast ett fatal fran storstdder och merparten fran norra Sverige.
Renskotare och representanter for ménga olika yrkesgrupper har deltagit. Man
bor vara medveten om att alla samiska deltagare sjalvidentifierade sig som
samer och i manga fall arbetade inom samiskt relevanta eller specifika yrken
(II, 111, IV) dar ocksa deras omradestillhorighet specificerades, som medlem i
sameby eller sameforening (II, III). Det innebir att merparten av deltagarna
hade en tydlig samisk medvetenhet.

Jag har dragit manga paralleller med andra urfolk men det ar dock svért
att gora jamforelser och det har inte heller varit min ambition. Som Sjolander
(2011) skriver lever samerna i de flesta fall under god social standard och storre
skillnader i hilsotillstdnd mellan samer och majoritetsbefolkning har inte va-
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rit synlig i den begriansade svenska forskningen hittills. S& dr knappast fallet
for manga andra urfolk varlden Gver. Dock dr tankesystem och forhéllanden
att vara koloniserade av ett majoritetssamhille relevanta forutsattningar for
alla urfolk (United Nations Permanent Forum on Indigenous Issues, 2008).

Implikationer fér vard

Férutséttningar fér personcentrerad och kulturellt trygg vard i livets
slut

Personcentrerad vérd ar ett aktuellt begrepp som ar synligt, bdde nationellt
och internationellt. Med personcentrerad vard menas att se hela personen och
ge utrymme for savil andliga, existentiella, sociala och psykiska behov likval
som fysiska behov. Personcentrerad vard ar ofta synonymt med god omvard-
nad och ska fokusera pa personens resurser snarare dn ohilsa (Ekman, 2014).
Eftersom begreppet personcentrerad vard ar relativt val accepterat, viljer jag
har att diskutera de mindre vanliga och mer avhandlingsspecifika begreppen
kulturell 6dmjukhet och kulturell trygghet eftersom de har relevans f6r samer
ilivets slut.

Att vard och omsorgssystemets foretradare pa alla nivaer borde inneha kul-
turell 6dmjukhet skulle kunna ses som en forutsiattning for kulturellt trygg
vard. Som tidigare ndmnts finns en mangd begrepp nir det géller kulturell
kompetens i virden. Evans et al. (2012) beskriver att det finns stor variation
kring hur begreppet kulturell kompetens definieras, och att det resulterar i en
vaghet om vad det egentligen betyder. Det ser ocksa ut som att det dr bristande
samforstdnd i vad som egentligen ingér i kulturkompetens och hur det paverkar
varden. Sundvall stéller frigan om man kan utbilda sig till kulturell kénslighet
(2015) och diskuterar faran med att anvanda ordet kulturkompetens, som leder
tankarna till en teknisk fardighet och stereotypier. I likhet med bade Sundvall
(2015) och Foronda et al. (2016) anvinder jag darfor begreppet kulturell dd-
mjukhet istillet for kulturkompetens.

Sprik and Gentile (2020) anger styrkor med begreppet kulturell 6dmjukhet,
dir individen sjalv riktar fokus mot sjilvreflektion om sin egen kultur, likval
som om andra kulturer (Sprik & Gentile, 2020; Sundvall, 2015). Jag menar att
det inte racker med kulturkompetens i varden for att gora den kulturellt trygg.
Initialt kom begreppet kulturell trygghet till for att synliggora obalans i makt
mellan urfolk och hilso- och vardpersonal (Hunter & Cook, 2020). Min reflek-
tion ar att tryggheten for patienter och deras familjer tatt hinger samman med
kulturell 6dmjukhet i vardmoten, det vill sdga att personalen stéller sig 6dmjuk
infor andra kulturer i varden. Som tidigare namnt, har Foronda et al. (2016)
beskrivit att detta innebar ett 0msesidigt bemyndigande, partnerskap och re-
spekt, eftersom optimal vérd ar ett livslingt larande. Det livsldnga larandet har
till syfte att uppmuntra individer och samhalle att skapa en inkluderande miljo
med 6msesidig nytta for vard i livets slut. Woods (2010) menar att utvecklingen
av kulturell trygghet, dar de etiska och kulturella forhallningssatten som ingar
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tillvaratas, medfor positiva effekter d&ven pa andra malgrupper dn de, de initialt
var tankta for (Woods, 2010).

I vara resultat har det framkommit tydliga 6nskemél om traditionell sa-
misk mat, umgange med andra samer, kulturella inslag, och dven spréket ar ett
aterkommande 6nskemal (I-IV). Detta dr i linje med rattigheter enligt Minori-
tetslagsiftningen (2009:724). Sa tidigt som i Ekmans omvardnadsavhandling
(1993) om dldre med demenssjukdomar, patalades vikten av kommunikationen
imodersmal for bibehéllen integritet. Mer nyligt, belyser en studie om svensk-
talande boende i Finland (Hemberg & Sved, 2019) vikten av att f4 tala sitt mo-
dersmal. De nio intervjuade vuxna patienterna i studien beskrev upplevelsen
av att bli férstddd som en kinsla av trygghet genom mdojligheten att fa ha kvar
sin kulturella identitet i vardsituationen. Detta innebar att bli behandlad pa
lika villkor och ddrmed med vardighet, vilket bidrog till en minskning av obe-
hag och forstarkt valmaende (Hemberg & Sved, 2019).

Sverige ar ett land med stora geografiska avstand och som jag tidigare naimnt
bor de flesta samer i det glest befolkade Norrland. Nar det kommer till behov
av att vardas den sista tiden i livet dr vard i hemmet inte alltid mgjligt eller
virdigt (Pollock, 2015). A andra sidan att virdas langt frin familj och invanda
miljoer kan upplevas otryggt (Norberg, 2020). Fran den &n storre glesbygden
i Kanada (Bablitz, Ahnadzadeh, & MacLeod, 2018) rapporteras om situationer
dar svart sjuka och déende urfolk maste vardas langt bort fran sina anhériga, pa
fraimmande platser och med frimmande sprék utan tillgdng till viktiga traditio-
nella rutiner som annars omger déendet. De far do i ensamhet med de radslor
som kan f6lja vard langt hemifran. Bablitz menar att i Kanada bor utbildning
och statliga medel till, for att varden ska vara likvardig for alla (Bablitz et al.,
2018). Min reflektion ar att det rader liknande forhallanden for samer som for
andra glesbygdsbor i Sverige med langa avstand som innebar svarigheter att fa
kvalificerade vard i livets slut i ndrheten av hemmet. Dock nér det giller samer
(och mojligen dven andra som talar minoritetssprak i glesbygden) tillkommer
en problematik kring sprak och kulturell trygghet dessutom. Dessa forhallan-
den skulle behova lyftas till hogre beslutsnivaer for att skapa forutsattningar
for alla att fa en kulturellt trygg vérd i livets slut.

Aven frigan om tid kan & implikationer pa kulturellt trygg vard. I vira stu-
dier har frigan om tid framkommit p4 skilda satt, som béde tidsatging, relatio-
nerna mellan det forflutna, nuet och framtiden, men dven kulturellt relaterade
fenomen som att allt har sin ratta tid och far ta tid. Det tydliggor att i detta
sammanhang kan tiden innebar nagot annat dn i andra dodssystem. Studiere-
sultaten visar att arstids- och sasongsbundna aktiviteter paverkar ménniskor,
djur och natur och darmed ocksa far betydelse vid vard i livet slut (IT). Hanssen
(2013) pekar sarskilt pé vikten av att kdnna till livsrytmen for samer och oav-
sett deras tidigare livsstil, visar hennes studie av 15 anhoriga och personal till
demenspatienter, att samisk livsrytm har betydelse. Hon belyser ocksé vikten
av att servera korrekt mat vid korrekt sdsong, det vill siga torkad mat om var
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och sommar, och farsk mat vid den arstid den ar majligt att forvara.

Det ar dven vart att fundera pa platsens betydelse for kulturellt trygg per-
soncentrerad vard. Nar det géller dagens renskotande samer ar flyttningarna
mellan fjall och kust fortfarande en del av vardagen. Manga génger har man
tva eller tre olika bostader att flytta mellan utifran arstid. Barnen i familjen kan
gd i tva skolor och ha fler dn en forskola. Kort sagt innebar det att ha ménga
hem, eller snarare att hemmet ar dit man kommer och rorelsen i geografin blir
en del av det sociala rummet. Detta kan dock medfora problem i kontakt med
hélso- och sjukvardssystemet. Det finns mojlighet att soka akutsjukvard var
som helst i landet och likasi att lista sig pa valfri hilsocentral. Dock vid behov
av slutenvard blir man remitterad till det sjukhus som &r knutet till orten dar
man ar folkbokford. I det glest befolkade Norrland finns inte s méanga sjuk-
hus och det kan hinda att en insjuknad renskotare hamnar pé ett sjukhus langt
fran renhjord och familj. Sjukvardens regiongrinser tar ingen hiansyn till kul-
turella behov s& som sldktens narhet och deras moéjligheter att vara delaktiga.
Stora avstand ar vl kdnda problem som dven forskare frin Australien beskri-
ver (Green et al., 2018). Dar har det visats att en anhorig kan folja med in till
storstadssjukhusen for att bista den sjuke men dven att personal kan folja med
den sjuke hem. Prince et al. frdn Kanada (2019) har visat pad mgjligheter att
bygga upp stod for urfolken med behov av vard i livet slut genom att aktivera
nitverk av resurser i den déende. Dessa liknar de informella nidtverk som blev
tydliga genom var forskning (IV). Dessa befintliga nitverk skulle kunna med
fordel kompletteras med frivilliga resurser, det vill sdga personer som utbildas
for att stodja vid vard i livet slut (Abel, 2018).

Tidigare har jag diskuterat brobyggarfunktionen. Jag vill darfor inte upp-
repa mig men vill &ndé papeka att brobyggarna kan utgora nyckelfunktioner
for véard i livet slut for samer och ett systematiskt inférande av sddana resurser
skulle sannolikt gynna en personcentrerad vard for samer.

Fortsatt forskning

Mer forskning kring samer och livet slut har glidjande nog efterfragats av flera

av deltagarnaivara delstudier. Det kan ses som bevis pa bade trovardighet och

relevans av min forskning.
Mina uppslag till framtida forskning vilka har vackts av avhandlingsarbetet

och inkluderar:

 Att studera vad som bidrar till kulturell trygghet for samer i livets slut och
vilken kulturell 6dmjukhet som kravs av de personer som vardar skulle kunna
bidra till att minska kunskapsglappet. Baserat pa detta, skulle interventioner
kunna utvecklas. Nagot som har kommit fram i avhandlingsarbetet ar vikten
av att vird- och omsorgspersonal men dven personal inom kyrkan (I, IV) har
kunskap kring vad som ar viktigt for samerna i livet slut.
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« Flera avdeltagarna (I-IV) har givit forslag pa hur dldreboenden skulle kunna
utformas for att béttre passa samer. Forslaget inkluderar sprakkompetent
personal, traditionell mat och att f4 kinna bekanta smaker och lukter, moj-
ligheter till utevistelser garna i kombination med renskotselarbete, triffas
och umgas med andra samer och kunna fa delta i samiska arrangemang. Har
skulle ocksé en interventionsstudie vara till nytta.

« Iexempel fran vara data beskrivs att storsamhaillet kan begriansa de samiska
sétten att sorja. Till exempel ar de stora begravningarna som brukade vara
under helger och paga hela dagen, inte langre mojliga pa grund av att kyrkan
numera sillan begraver pa helger (I). En viktig samisk arena fér samvaro
begrinsas. Har skulle mer forskning kunna visa vad som ar viktigt och vilka
arenor som behovs for att starka det samiska samhallet i fragor kopplade till
ddende, dod, begravning och sorg.

« Ett viktigt amne att vidare forska kring ar hur brobyggarnas roll som resurs
skulle kunna tillvaratas vid vérd i livet slut.

Till sist vill jag papeka att ett samiskt dodssystem innehéaller manga komponen-
ter och funktioner som verkar skilja sig ifrin de som &terges i litteraturen (I—-
IV). Vidare forskning som bygger pa manniskors erfarenheter av dodssystemet
skulle kunna identifiera kunskapsglapp. Innovationer skulle da kunna utvecklas
for att ticka dessa kunskapsglapp for att forbattra vard i livets slut for samer.
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EPILOG

Epilog

Jag vill peka pa vikten av ett folkhalsoperspektiv nir det galler doende och dod.
”Mélet for halso- och sjukvérden ar en god hilsa och en vard pa lika villkor for
hela befolkningen” enligt 1 § kapitel 3 i Hilso- och sjukvardslagen (2017:30).
Norberg och Ternestedt (2020) har ocksa lyft fram att vi inte ar jamlika infor
déden och menar att de nationella minoriteterna och det samiska urfolket ut-
gor utsatta grupper med sirskilda behov dar spraket och behov av att halla fast
vid traditioner sarskilt lyfts fram.

Jag vill bidra till forbattringar genom framldggandet av min avhandling. I
denna har jag beskrivit erfarenhetsbaserad kunskap om déende, déd och sorg
bland samer och delar av ett dodssystem (I), forklarat hur traditionell kunskap
atkomliggor berittelser kopplat till livets slut (I1), och bidraget till forstdelse av
viktiga preferenser och virderingar som ror samer den sista tiden i livet (I11).
Dessa ligger till grund for att kunna foresla fordndringar for att battre tillva-
rata och utveckla samiska roller och resurser (IV) for att kunna forbattra vard
for samer i livets slut. Progressionen i de studier jag gjort ger en mojlighet att
precisera detaljer och foreteelser i ett dodssystem, vilket kan vara en hjalp i
forandringsprocesser bade inom och utom det samiska samhillet, till nytta for
alla som kommer i kontakt med samer och vard i livets slut.

Nar det giller samerna generellt, ett grundlagserkiant urfolk sedan 1977
(1976/77:80) med egen kultur, eget sprik, en egen historia och egna tradi-
tioner har det varit en ynnest for mig som samisk forskare att fa mojlighet att
belysa dessa fragor om déende och d6d i mitt eget samhille. Min 6nskan ar att
fler samer skulle kunna fa denna mdgjlighet att forska och utbilda sig i &mnen
relaterade till vart eget sambhalle.

Med denna avhandling dr min férhoppning att bidra och ge vigledning till
okad kunskap om och forstielse for den samiska kulturen relaterat till vard i
livets slut. Den nér ocksa en férhoppning om medvetandegorandet av ett sa-
miskt dodssystem och de resurser det samiska samhallet har, ska stdrka samer
och den samiska gemenskapen. Vi har en kollektiv kdnsla av sammanhang som
stodjer sig pa var traditionella kunskap dar det forflutna och véara formodrar
och forfader spelar roll for framtiden. Det ger gladje, stolthet men ocksé an-
svar. De kunskaper och resurser som finns i det samiska samhéllet méste tas
tillvara bade for att utveckla det samiska samhillet och samarbetet med stor-
samhallet. Kunskap om traditioner ar viktiga framforallt f6r samer sjalva men
ocksa for framtidens vard och omsorgs-, och hilso- och sjukvardspersonal.
Kannedom och kunskap om samer och livets slut kan leda till att utveckla och
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forbattra bemotandet och varden av samer och samiska patienter. Likasa kan
resultatet fa betydelse for att bidra till att utforma en vard utifrdn utmaningar
som bade tillganglighet och lamplig organisation, dar individ och kultur till-
mats avgorande betydelse. Medvetandegorandet av samer som urfolk och vira
forestdllningar om doende och dod kan dven bidra till en fordjupad forstaelse
om andra kulturella grupper.

Som avrundning vill jag att avsluta med Nils Aslak Valkeapais vackra ord
ur trilogin Vidderna inom mig (1987).

Hur kan man forklara
att man ingenstans bor
eller dnda bor
ndr jag bor
bland alla dessa vidder

Du star i min sang
mitt avtrdde dr bakom buskarna
solen dr min lampa
sjon mitt tvdttfat

Hur forklara
att hjartat ar mitt hem
att det foljer mig

Hur forklara
att ddr bor ocksa andra
mina broder och systrar

64



Tack

En doktorand utbildning tar 14ng tid och under denna period har jag haft manga
manniskor (och djur) kring mig, till vilka jag skulle vilja rikta ett stort tack.

Till de som trodde pa mig fran borjan och stodde mig i processen att bli dok-
torand: Hans Boberg, Hoting; Helge Briandstrom, Umeé och Eva Martensson,
Hogland. Utan er hade det inte blivit ndgonting.

Till alla deltagare i mina delstudier: utan er glod att sprida den kunskap som
ni frikostigt delat med er av, savil samisk traditionell kunskap som all annan
erfarenhet, har mgjliggjort att komma framat i det manga ganger kinsliga och
svara forskningsamnet — doden.

Till mina vanner: Kerstin Bergstrom med familj som bjod in mig till Stockholms
skiargéard for en skrivarvecka i fantastisk miljé sensommaren 2019

och Maria Strangby med familj som upplat sitt hem och sin arbetsplats nir
jag var i akut behov av skrivro och miljoombyte och fick komma till Gaddede
hosten 2019.

Min huvudhandledare Olav Lindqvist, som varvintern 2018 plétsligt inte fick
leva langre. Du fick inte vara med dnda fram men jag ar dig evigt tacksam for
ditt noggranna, intresserade och narvarande arbete med att vara min handle-
dare. All hjalp med den digitala tekniken som inte direkt varit min starka sida.
Alla glada skratt, trevliga middagar och fantastiska resor runt om i Sverige och
utomlands, har bidragit till min utveckling.

Min nista huvudhandledare Anette Edin Liljegren, som med oupphorlig energi
stottat mig i med och motgang, aldrig givit upp och alltid funnits vid min sida.
Krister Stoor, som varit min van sedan tonarstiden och nu blivit min trygga,
lugna klippa att luta sig mot bade under stormar och medvind. Carol Tishelman,
som ofOrtrottligt sporrat mig att vissa mina tankar och fatt mig att prestera sant
jaginte trodde var mojligt. Eva Ericson-Lidman, min examinator, med konkreta
rid och vanlig omtanke har du aldrig funnits langre bort dn ett telefonsamtal.

Mina doktorandkollegor vid institutionen fér omvardnad, Umea Universitet till
alla for stimulerande samtal och drivkraft att komma framét och till dej Karin
Jonsson for stottande telefonsamtal.

och vid Karolinska Institutet, D6Bra programmet, LIME doktorandkollegorna
Malin Eneslitt, Max Kleijberg, Helena Kjellgren, Therese Johansson och Asa
Olsson. I vtt och torrt vinner! Anda in i kaklet! Sara Runesdotter, tack for fin
studiehjalp.
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Och forstas! DoBra gruppen vid Karolinska Institutet samt kollegorna vid Gles-
bygdsmedicinskt centrum i Storuman. Lugnt, troget och intresserat vid min sida.

Ewa Ljungdahl, Gaaltije, for kunnigt vigvisande i det samiska kulturlandskapet.

Sofia Kling for hjalp med korrektur och Per Daniel Liljegren for expertkom-
mentarer pa det salutogena avsnittet samt referensgranskning.

Marika Néslund, Region Vasternorrland for fantastisk hjalp med sokningar i
databaser.

For stimulerande miljoer att jobba i med hjalpsamma méanniskor vid min sida:
larcentrum Reveljen och Lars Boving, Sollefted, hilsocentralerna i Naséker och
Sollefted, distriktsskoterskemottagningen i Risback och stort tack till Benno
och Katarina med personal vid Osterisens hiilsohem — Livsstilsmedicinskt
centrum, en fantastiskt miljo att fa vistas i dér jag slutligen skrev min kappa.

Och ett mycket stort tack till Par Jonas Odelberg, for stodjande samtal nar det
var som allra, allra svarast.

Mina anslagsgivare Glesbygdsmedicinskt centrum i Region Visterbotten, In-
stitutionen for omvardnad vid Umea universitet, FORTE for D6Bra program-
met, Svensk Sjukskoterskeforening Anna Cederbergs stiftelse, Den samiska
minnesfonden, Samiska samradsgruppen vid Region Jimtland Hérjedalen.

Och till sist:

Mina vénner, min slakt och min ndrmaste familj som outtréttligt funnits vid
min sida och forsokt intressera er for mina ménga ginger svara och kénsliga
fragor. Mina doktorerande syskon David och Asa, for hjilp med samiska spra-
ket och uppmuntrande tillrop. Mina soner Nils Aron och Magnus med famil-
jer — ni har péa ett patagligt satt ocksé héllit mig kvar i alla vardagens fragor
och goromal som méste fortga trots anstriangningar i akademien. Skotseln om
barn, barnbarn, hundar och renar méste fortga.

Mina forildrar, jag hann inte bli klar innan er tid pa jorden var slut, men ni
har genom hela min uppvaxt forstatt och uppmuntrat mej att studera. Till er
tvé gar alla mina tankar och ett tack for att f4 ha vuxit upp i varmt och karleks-
fullt hem dar kunskap i bocker och kunskap om det praktiska, alltid varit lika
mycket varda.

Och s&

Thomas, min man, fér dina vackra teckningar. Med kloka rad, kommentarer
och formaga att se pé saker fran olika vinklar, har du ménga ganger Gverras-
kat mig. Det ar lattare att vara tva. Med din hjalp ar jag nu framme vid malet.

Tack alla!

66



REFERENSER

Referenser

Abel, J. (2018). Compassionate communities and end-of-life care. Clinical
medicine (London, England), 18(1), 6—8. doi:10.7861/clinmedicine.18-1-6

Ahlberg, K. (2004). Att skapa och transkribera en berittelse — en del av tolk-
ningen. I C. Skott (Ed.), Berdttelsens teori och praktik — narrativ forskning
1 ett hermeneutiskt perspektiv: Studentlitteratur.

Alex, L., & Lehti, A. (2013). Experiences of Well-Being Among Sami and Roma
Women in a Swedish Context. Health Care for Women International, 34(8).
doi:10.1080/07399332.2012.740110

Anderson, I., Robson, B., Connolly, M., Al-Yaman, F., Bjertness, E., King, A., ..
.Yap, L. (2016). Indigenous and tribal peoples’ health (The Lancet — Lowitja
Institute Global Collaboration): a population study. The Lancet, 388(10040),
131—157. doi:10.1016/S0140-6736(16)00345-7

Antonovsky, A., (2005). Hdlsans mysterium. Stockholm: Natur och kultur.

Antonovsky, A., & Sagy, S. (1990). Confronting developmental tasks in the re-
tirement transition. Gerontologist, 30(3), 362—368.

Assarroudi, A., Heshmati Nabavi, F., Armat, M. R., Ebadi, A., & Vaismoradi, M.
(2018). Directed qualitative content analysis: the description and elaboration
ofits underpinning methods and data analysis process. Journal of Research
in Nursing, 23(1), 42—55. d0i:10.1177/1744987117741667

Bablitz, C., Ahnadzadeh, A., & MacLeod, S. B. (2018). Dying alone: An Indige-

nous man’s journey at the end of life. Canadian Family Physician, 64(9),
667—668.

Bals, M., Turi, A. L., Skre, I., & Kvernmo, S. (2011). The relationship between
internalizing and externalizing symptoms and cultural resilience factors in
Indigenous Sami youth from Arctic Norway. Int J Circumpolar Health, 70(1),
37—45. doi:10.3402/ijch.v70i1.17790

Balto, A. (1997). Samisk barneoppdragelse i endring. Oslo: Ad Notam.

Barbour, R. S. (2005). Making sense of focus groups. Medical Education, 39(7),
742—750. d0i:10.1111/j.1365-2929.2005.02200.X

Basso, K. H. (1996). Wisdom Sits in Places: Landscape and Language among
the Western Apache: University of New Mexico Press.

67



REFERENSER

Blix, B. H., & Hamran, T. (2017). “They take care of their own”: healthcare pro-
fessionals’ constructions of Sami persons with dementia and their families’
reluctance to seek and accept help through attributions to multiple contexts.
Int J Circumpolar Health, 76(1). doi:10.1080/22423982.2017.1328962

Blix Hansen, B. (2016). Helse- og omsorgstjenester til den samiske befolkningen
1 Norge — En oppsummering av kunnskap. Himtad 2021-04-25 fran http://
hdl.handle.net/11250/2412229

Blix Hansen, B., & Hamran, T. (2015). Helse- og omsorgstjenester til samiske
eldre temahefte. [Tromsg]: Senter for omsorgsforskning i nord, UiT Norges
arktiske universitet ; Teansberg: Aldring og helse.

Bongo, B. A. (2012). “Samer snakker ikke om helse og sykdom”. Samisk for-
staelseshorisont og kommunikasjon om helse og sykdom. En kvalitativ un-
dersokelse i samisk kultur. (Doctor). Tromso,

Briggs, C. L. (1988). Competence in performance: the creativity of tradition in
Mexicano verbal art. Philadelphia: Univ. of Pennsylvania Press.

Backman, L. (1975). Sdjva: forestdllningar om hjdlp- och skyddsvdsen i heliga
fjdll bland samerna = [Sajva]: [conceptions of guardian spirits among the
Lapps]. Stockholm.

Carpiano, R. M. (2009). Come take a walk with me: The “Go-Along” interview as
anovel method for studying the implications of place for health and well-being.
Health and Place, 15(1), 263—272. doi:10.1016/j.healthplace.2008.05.003

Caxaj, C. S., Schill, K., & Janke, R. (2018). Priorities and challenges for a pal-
liative approach to care for rural indigenous populations: A scoping review.
Health Soc Care Community, 26(3), e329—e336. doi:10.1111/hsc.12469

Concordia University, (2019, January 2019). Indigenous elder and community
protocols — Guidelines for Ack nowledging Territory Protocols for Working
with Elders, Knowledge Keepers, and Community Members.

Corr, C. A. (2014). The death system according to Robert Kastenbaum. Omega
(Westport), 70(1), 13—25. doi:10.2190/OM.70.1.c

Coulombe, M. (2013). In memorium: Professor Emeritus Robert Kastenbaum.
Retrieved from https://asunow.asu.edu/content/memorium-professor-
emeritus-robert-kastenbaum

Daerga, Sjolander, P., Jacobsson, L., & Edin-Liljegren, A. (2012). The confidence
in health care and social services in northern Sweden — a comparison bet-
ween reindeer-herding Sami and the non-Sami majority population. Scand
J Public Health, 40(6), 516—522. d0i:10.1177/1403494812453971

Daerga, L. (2017). Att leva i tvd vdrldar: hdlsoaspekter bland renskotande
samer. Umea: Diss. (sammanfattning) Umea: Ume4 universitet.

68



REFERENSER

Dagsvold, I. (2006). 'In gille huma’. De tause rommene i samtalen: samiske
fortellinger om kreft. Masteroppgave. In: Universitetet i Tromsg.

Dagsvold, 1., Mgllersen, S., & Stordahl, V. (2015). What can we talk about, in
which language, in what way and with whom? Sami patients’ experiences
of language choice and cultural norms in mental health treatment. Int J
Circumpolar Health, 74(1). doi:10.3402/ijch.v74.26952

Dagsvold, 1., Mgllersen, S., & Stordahl, V. (2016). “You never know who are
Sami or speak Sami” Clinicians’ experiences with language-appropriate care
to Sami-speaking patients in outpatient mental health clinics in Northern
Norway. Int J Circumpolar Health, 75(1). doi:10.3402/ijch.v75.32588

Devik, S. A., & Olsen, R. M. (2020). Trygghet uten seeromsorg? Tidsskrift for
omsorgsforskning, 6(02), 70—86.

Drake, S. (1979). Visterbottenslapparna under forra hdlften av 1800-talet: et-
nografiska studier. Umea: Tva forldggare i samarbete med Vasterbottens mus.

Drugge, A.-L. (2016). Ethics in indigenous research: past experiences — future
research. Umed: Vaartoe/Centre for Sami Research (CeSam.

Duggleby, W., Kuchera, S., MacLeod, R., Holyoke, P., Scott, T., Holtslander, L., .
.. Chambers, T. (2015). Indigenous people’s experiences at the end of life. Pal-
liative & Supportive Care, 13(6), 1721—1733. d0i:10.1017/5147895151500070x

Edin-Liljegren, A., Hassler, S., Sjolander, P., & Daerga, L. (2004). Risk factors for
cardiovascular diseases among Swedish Sami — a controlled cohort study. Int
J Circumpolar Health, 63 Suppl 2, 292—297. doi:10.3402/ijch.v63i0.17922

Eidlitz Kuoljok, K. (2009). Bilden av universum: bland folken i norr. Stock-
holm: Carlsson.

Eira Ahrén, I. M. (2008). Slutrapport, samisk rddgivningstjeneste i helse- og
sosialsporsmal i sersamisk omrdde.

Ekman, I. (2014). Personcentrering inom hdlso- och sjukvard: fran filosofi till
praktik. Stockholm: Liber.

Ekman, S.-L. (1993). Monolingual and Bilingual Communication Between Pa-
tients Within Dementia Diseases And Their Caregivers. Umed University
medical Dissertations. New Series (370).

Eneslitt, M., Helgesson, G., & Tishelman, C. (2020). Exploring Community-
Dwelling Older Adults’ Considerations About Values and Preferences for
Future End-of-Life Care: A Study from Sweden. Gerontologist. doi:10.1093/
geront/gnaaoi12

Evans, N., Menaca, A., Koffman, J., Harding, R., Higginson, 1. J., Pool, R., &
Gysels, 0. B. 0. P. M. (2012). Cultural Competence in End-of-Life Care: Terms,
Definitions, and Conceptual Models from the British Literature. Journal of
Palliative Medicine, 15(7), 812—820. doi:10.1089/jpm.2011.0526

69



REFERENSER

Folkhalsomyndigheten. (2017). Samrad och dialog med nationella minori-
teter och urfolk 1 syfte att forbdttra forutsdttningar for gruppernas hdlsa
— Redovisning av ett regeringsuppdrag, november 2017 (02258-2017).
Hamtad 20210425 frén https://www.folkhalsomyndigheten.se/contentas-
sets/a25daggeacco461caf2a3g4fes3bas8ea/samrad-nationella-minoriteter-
urfolk.pdf

Foronda, C., Baptiste, D.-L., Reinholdt, M. M., & Ousman, K. (2016). Cultural
Humility: A Concept Analysis. Journal of Transcultural Nursing, 27(3),
210—217. d0i:10.1177/1043659615592677

Glesbygdsmedicinskt centrum. (2019). Samisk hilsa. Himtad 20210426 frén
https://regionvasterbotten.se/forskning/glesbygdsmedicinskt-centrum/
samisk-halsa

Glesbygdsmedicinskt centrum. (2020, 20200407). Himtad 20210426 fran
https://regionvasterbotten.se/glesbygdsmedicin

God forskningssed [ Elektronisk resurs]. (2017). Stockholm: Vetenskapsradet.
Hamtad frén https://www.vr.se/analys/rapporter/vara-rapporter/2017-
08-29-god-forskningssed.html.

Gott, M., Frey, R., Wiles, J., Rolleston, A., Teh, R., Moeke-Maxwell, T., & Ker-
se, N. (2017). End of life care preferences among people of advanced age:
LiLACS NZ. BMC Palliative Care, 16(1). doi:10.1186/s12904-017-0258-0

Gott, M., Moeke-Maxwell, T., Morgan, T., Black, S., Williams, L., Boyd, M., . .
. Hall, D.-a. (2017). Working bi-culturally within a palliative care research
context: the development of the Te Arai Palliative Care and End of Life Re-
search Group. Mortality, 22(4), 291—307. d0i:10.1080/13576275.2016.1216955

Gott, M., Morgan, T., & Williams, L. (2020). Gender and palliative care: a
call to arms. Palliative Care and Social Practice, 14, 2632352420957997.
doi:10.1177/2632352420957997

Green, M., Anderson, K., Griffiths, K., Garvey, G., & Cunningham, J. (2018).
Understanding Indigenous Australians’ experiences of cancer care: Stake-
holders’ views on what to measure and how to measure it. BMC health ser-
vices research, 18(1), 1—13.

Haetta, O. M. (1996). Archaelogy — A link between past and present? I E. He-
lander-Renvall (Ed.), Awakened voice: the return of Sami knowledge. Gu-
ovdageaidnu/Kautokeino: Nordic Sami Institute.

Hagerman, M. (2016). Svenska kyrkan och rasbiologin In Daniel Lindmark
& Olle Sundstrém. De historiska relationerna mellan Svenska kyrkan och
samerna, 961—992.

70



REFERENSER

Hallett, J., Held, S., McCormick, A., Simonds, V., Real Bird, S., Martin, C,, ...
Trottier, C. (2017). What Touched Your Heart? Collaborative Story Analysis
Emerging From an Apsaalooke Cultural Context. Qual Health Res, 27(9),
1267-1277. d0i:10.1177/1049732316669340

Hampton, M., Baydala, A., Bourassa, C., McKay-McNabb, K., Placsko, C.,
Goodwill, K., . . . Boekelder, R. (2010). Completing the circle: elders speak
about end-of-life care with aboriginal families in Canada. Journal of Pal-
liative Care, 26(1), 6—14.

Hansen, K. L. (2015). Ethnic discrimination and health: the relationship bet-
ween experienced ethnic discrimination and multiple health domains in
Norway’s rural Sami population. Int J Circumpolar Health, 74(1), 25125.
doi:10.3402/ijch.v74.25125

Hansen, K. L., & Sarlie, T. (2012). Ethnic discrimination and psychological dist-
ress: A study of Sami and non-Sami populations in Norway. Transcultural

Psychiatry, 49(1), 26—50. doi:10.1177/1363461511433944

Hansen, L. 1., Olsen, B., & Larson, P. (2006). Samernas historia fram till 1750.
Stockholm: Liber.

Hanssen, I. (2013). The influence of cultural background in intercultural demen-
tia care: exemplified by Sami patients: The influence of cultural background
in intercultural dementia care. Scandinavian Journal of Caring Sciences,
27(2), 231—237. d0i:10.1111/j.1471-6712.2012.01021.X

Hart-Wasekeesikaw, F., & Gregory, D. M. (2009). Cultural competence and
cultural safety in First Nations, Inuit and Métis nursing education: An inte-
grated review of the literature.

Hassler, Johansson, R., Sjolander, P., Gronberg, H., & Damber, L. (2005). Cau-
ses of death in the Sami population of Sweden, 1961—2000. Int J Epidemiol,
34(3), 623—629. doi:10.1093/ije/dyio27

Hassler, S. (2005a). The health condition in the Sami population of Sweden,
1961—2002: Causes of death and incidences of cancer and cardiovascular
diseases. (Doctoral thesis, comprehensive summary). Folkhilsa och klinisk
medicin, Umea. Retrieved from http://urn.kb.se/resolve?urn=urn:nbn:se:
umu:diva-519 DiVA database. (962)

Hassler, S. (2005b). The health condition in the Sami population of Sweden,
1961—2002: causes of death and incidences of cancer and cardiovascular
diseases. Int J Circumpolar Health, 64(3), 291—293. doi:10.3402/ijch.
v64i3.18003

Hassler, S., & Sjolander, P. (2005). Vetenskapliga studier av samernas hélso-
situation under senare delen av 1900-talet: en litteraturoversikt. In A. Peter
Skold och Per (Ed.), Igar, idag, imorgon: Samerna, politiken och vetenska-
pen (pp. 93—120). Umea: Centrum for samisk forskning, Umed universitet.

71



REFERENSER

Heckathorn, D. D. (2011). Comment: Snowball versus Respondent-Driven
Sampling. Sociological Methodology, 41(1), 355—366. doi:10.1111/j.1467-
0531.2011.01244.X

Hemberg, J., & Sved, E. (2019). The significance of communication and care in
one’s mother tongue: Patients’ views. Nordic Journal of Nursing Research,
41(1), 42-53. doi:10.1177/2057158519877794

Heslop, C., Burns, S., & Lobo, R. (2018). Managing qualitative research as in-
sider-research in small rural communities. Rural and remote health, 18(3),
4576. doi:10.22605/RRH4576

Hole, R. D., Evans, M., Berg, L. D., Bottorff, J. L., Dingwall, C., Alexis, C,, . ..
Smith, M. L. (2015). Visibility and Voice: Aboriginal People Experience Cul-
turally Safe and Unsafe Health Care. Qualitative Health Research, 25(12),
1662—1674. d0i:10.1177/1049732314566325

Holm Bull, E. (2001). Guktie Gosse Sarkéasne. In K. Ronge & Verdikommisjonen
(red.), Verdier ved livets slutt: en antologi: Verdikommisjonen.

Holmberg-Harva, U., Boreman, P., & Wiklund, K. B. (1987). Lapparnas religi-
on: (Lappalaisten uskonto, 1915). Uppsala: Centre for Multiethnic Research
[Centrum for multietnisk forskning].

Hsieh, H.-F., & Shannon, S. (2005). Three Approaches to Qualitati-
ve Content Analysis. Qualitative Health Research, 15, 1277-1288.
doi:10.1177/1049732305276687

Hunter, K., & Cook, C. (2020). Indigenous nurses’ practice realities of cul-
tural safety and socioethical nursing. Nursing Ethics, 27(6), 1472-1483.
doi:10.1177/0969733020940376

Haélso- och sjukvardslag (2017:30).

Idan, O., Eriksson, M., & Al-Yagon, M. (2017). The salutogenic model: The role
of generalized resistance resources I M, Mittelmark; S, Sagy; M, Eriksson;

G. F, Bauer; J. M. Pelikan; B, Lindstrom; G.A, Espnes (Ed.). The handbook
of salutogenesis, 57—69.

Ingelsson, H., & Ingelsson , M. (2009). Personlig kommunikation [Blind-Jens].
Jacobsen, A. (1882/83). Det tause sorgebudskap. In F. S. Andersen Jens-An-

ton (Ed.), Aarjel — samieh, Samer i sor (pp. 35—37). Namsos: Saemien Sijte,
Sersamiske samlinger.

Jernsletten, J. (2009). Bissie dajve: relasjoner mellom folk og landskap i
Voengel-Njaarke sijte. Universitetet i Tromsg, Fakultet for humaniora,
samfunnsvitenskap og leererutdanning, Institutt for historie og religionsvi-
tenskap, Tromsg.

Johansson Dahre, U. (2006). Ursprungsfolk i internationell politik och rdtt.
Lund: Studentlitteratur.

72



REFERENSER

Kappfjell, T. (1998). Slektsbenevnelser — laahkoeh: samisk inndeling av fa-
milie og personer man er, og blir knyttet til gjennom livslopet fra fodsel til
dod. Hattfjelldal: [T. Kappfjell].

Karlsson, L., & Liliequist, M. (2016). Fattigauktioner och samiska alderdoms-
hem: Synen pé dldre samer i ssmband med &ldringsvarden. In: De historiska
relationerna mellan Svenska kyrkan och samerna.

Kastenbaum. (1981). Death, society and human experience. St. Louis ;: Mosby.

Kastenbaum. (2001). Death, society, and human experience. Boston: Allyn
and Bacon.

Kastenbaum, R., & Moreman, C. M. (2018). Death, society, and human expe-
rience. New York: Routledge.

Kelley, Prince, H., Nadin, S., Brazil, K., Crow, M., Hanson, G., . . . Smith, J.
(2018). Developing palliative care programs in Indigenous communities
using participatory action research: a Canadian application of the public
health approach to palliative care. Ann Palliat Med, 7(Suppl 2), S52—s72.
doi:10.21037/apm.2018.03.06

Kirkham, R., Rumbold, A., Hoon, E., Stuart-Butler, D., & Moore, V. (2018).
Emotional labour and aboriginal maternal infant care workers: the invisible
load. Women and Birth, 31(2), 110—116.

Kiruna kommun. (2021, 20210205). Minoritetsspriaksboendet Glantan. Ham-
tad 2019-02-21 frén http://www .kiruna.se/Kommun/Stod-omsorg/Boende-
sarskilda-och-korttidsvistelse/Glantan/

Korhonen, O. (2000). Naturen i ett sprékligt perspektiv. I (Vol. S. 91—100):
Samisk etnobiologi / redigerad av Ingvar Svanberg och Hdkan Tun6n Nora:
Nya Doxa, 2000.

Kovach, M. (2009). Indigenous methodologies: characteristics, conversations,
and contexts. Toronto: Toronto University Press.

Kroik, D. (2016). Differential object marking in South Saami. Umeé: Umea
universitet.

Kroik, L., Eneslatt, Malin., Tishelman, Carol., Stoor, Krister., Edin-Liljegren,
Anette. (2021). Values and Preferences for Future End-of-Life Care among
the Indigenous Sami

Kroik, L., Lindgvist, O., Stoor, K., & Tishelman, C. (2020). The past is present:
Death systems among the Indigenous Sami in Northern Scandinavia today.
Mortality. doi:10.1080/13576275.2020.1715359

Kroik, L., Stoor, K., Edin-Liljegren, A., & Tishelman, C. (2020). Using narrative
analysis to explore traditional SAmi knowledge through storytelling about End-
of-Life. Health & Place, 65,102424. d0i:10.1016/j.healthplace.2020.102424

73



REFERENSER

Kroik, L., Tishelman, Carol., Stoor, Krister., Edin-Liljegren, Anette. . (2021).
A salutogenic perspective on end-of-life care among the Indigenous ami of
Northern Fenno-Scandinavia.

Kuhmunen, N. (2001). Renskotseln forr och nu. In (Vol. 2001:4, s. 31): Sam-
efolket Ostersund: Samefolket, 1961-.

Kulchyski, P. K. (2005). Like the sound of a drum: aboriginal cultural politics
in Denendeh and Nunavut. Winnipeg: University of Manitoba Press.

Kunskapsnatverket for samisk héalsa. (2019). Strategi for samisk hélsa — en
hélso- och sjukvérd som bidrar till en god och jamlik hilsa for samer 2020—
2030. Himtad 20210425 fran https://www.regionvasterbotten.se/VLL/Fi-
ler/Strategi%20for%20samisk%20hilsa%202020-2030.pdf

Kuokkanen, R. (2009). Indigenous Women in Traditional Economies: The
Case of Sami Reindeer Herding. Signs, 34(3), 499-504. d0i:10.1086,/593382

Kvale, S., Brinkmann, S., & Torhell, S.-E. (2014). Den kvalitativa forsknings-
intervjun. (Tredje [reviderade] upplagan). Lund: Studentlitteratur.

Labov, W. (1982). Speech actions and reactions in personal narrative. Analy-
zing discourse: Text and talk, 219—247.

Laestadius, A-H. (2020, 20200519). Forvaltningsomradena vaxer stadigt.
Héamtad 20210426 fran https://www.minoritet.se/forvaltningsomraden-
for-minoritetssprak

Lag (2009:600) spréklag, (2009:600).
Lag (2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak.
Larsen, L. S., Normann, H. K., & Hamran, T. (2015). Collaboration between

Sami and non-Sami formal and family caregivers in rural municipalities.
Ethnic and Racial Studies, 39(5), 1—19. d0i:10.1080,/01419870.2015.1080382

Lea, A. (1994). Nursing in today’s multicultural society: a transcultural per-
spective. Journal of Advanced Nursing, 20(2), 307—313. d0i:10.1046/j.1365-
2648.1994.20020307.X

Ledman, A.-L. (2012). Att representera och representeras: samiska kvinnor i
svensk och samisk press 1966—2006. Umeé: Institutionen for idé- och sam-
hallsstudier, Umea universitet.

Leininger, M. M. (1991). Culture Care Diversity and Universality: A Theory
of Nursing: National League for Nursing Press.

Liliequist, M. (2017). Dekoloniseringsstrategier — Portritt av kvinnliga eldsjalar
inom den samiska réattighetsrorelsen. I M. Liliequist & C. Cocq (Eds.), Samisk
kamp: kulturformedling och rdttviserorelse. Umea: h:strom.

74



REFERENSER

Lindqvist, O., & Tishelman, C. (2016). Going public: reflections on developing
the DoBra research program for health-promoting palliative care in Swe-
den. Prog Palliat Care, 24(1), 19—24. d0i:10.1080/09699260.2015.1103497

Lindgqvist, O., Tishelman, C., Hagelin, C. L., Clark, J. B., Daud, M. L., Dickman,
A.,...Group, O. (2012). Complexity in non-pharmacological caregiving ac-
tivities at the end of life: an international qualitative study. PLoS Med, 9(2),
€1001173. doi:10.1371/journal.pmed.1001173

Little Bear, L. (2012). Traditional knowledge and Humanities: A Perspective
by a Blackfoot. Journal of Chinese philosophy, 39(4), 518—527.

Low, S. M., & Altman, I. (1992). Place attachment. In Place attachment (pp.
1—12): Springer.

Lundstrom, C. (2015). Den goda viljan: kvinnliga missiondrer och koloniala
moéten 1 Tunisien och vdstra Jadmtland. Lund: Nordic Academic Press.

Lansstyrelsen i Stockholms 1dn och Sametinget. (2017). Nationella minorite-
ter och minoritetssprak — Minoritetspolitikens utveckling 2017. Hamtad
20210425 frén https://www.lansstyrelsen.se/stockholm/tjanster/publika-
tioner/2018/nationella-minoriteter-och-minoritetssprak---minoritetspoli-
tikens-utveckling-2017-.html

Malterud, K., Siersma, V. D., & Guassora, A. D. (2016). Sample Size in Quali-
tative Interview Studies: Guided by Information Power. Qualitative Health
Research, 26(13), 1753—1760. d0i:10.1177/1049732315617444

Massey, A., & Kirk, R. (2015). Bridging Indigenous and Western Sciences: Research
Methodologies for Traditional, Complementary, and Alternative Medicine Sys-
tems. SAGE Open, 5(3), 2158244015597726. doi:10.1177/2158244015597726

McGrath, P., Patton, M. A., McGrath, Z., Olgivie, K., Rayner, R., & Holewa, H.
(2006). ‘It’s very difficult to get respite out here at the moment’: Australian
findings on end-of-life care for Indigenous people. Health Soc Care Com-
munity, 14(2), 147-155. doi:10.1111/j.1365-2524.2006.00604.X

Mehus, G., Bongo, B. A., Engnes, J. 1., & Moffitt, P. M. (2019). Exploring why
and how encounters with the Norwegian health-care system can be considered
culturally unsafe by North Sami-speaking patients and relatives: A qualita-
tive study based on 11 interviews. Int J Circumpolar Health, 78(1), 1612703.

Mehus, G., Bongo, B. A., & Moffitt, P. (2018). Important factors when commu-
nicating with Sami patients about health, illness and care issues. Nordisk
sygeplejeforskning, 8(04), 288-301.

Menkin, E. S. (2007). Go Wish: A Tool for End-of-Life Care Conversations.
Journal of Palliative Medicine, 10(2), 297—303. d0i:10.1089/jpm.2006.9983

75



REFERENSER

Mittelmark, M. B., Sagy, S., Eriksson, M., Bauer, G. F., Pelikan, J. M., Lind-
strom, B., & Espnes, G. A. (red.) (2017). The handbook of salutogenesis.
[Cham]: Springer.

Moeke-Maxwell, T. H. (2014). Kia Ngawari Study: An Indigenous Perspective
of Palliative Care. Palliative Medicine, 6(28), 681-682.

Myrvoll, M. (2011a). “Bare gudsordet duger”: om kontinuitet og brudd i sa-
misk virkelighetsforstdelse. Universitetet i Tromsg, University of Tromso.

Myrvoll, M. (2011b). Daden er den andre verden. Religion og livssyn, 23(1),
32-37.

Nergérd, J.-1. (2006). Den levende erfaring: en studie i samisk kunnskaps-
tradisjon. Oslo: Cappelen.

Ness, T. M., Soderberg, S., & Hellzen, O. (2020). ‘Contradictions in having care
providers with a South Sami background who speak South Sami’: older South
Sami People in Sweden’s expectations of home nursing care. Scandinavian
Journal of Caring Sciences, 34(2), 436—445. doi:10.1111/scs.12747

Norberg, A. T., B-M,. (2020). Jimlikhet infér doden. I B.-M. T. B. Andershed,
& C. Hakansson, (red.), Palliativ vard. Begrepp & perspektiv i teori och
praktik (Andra upplagan ed., pp. 47—59). Lund: Studentlitteratur.

Nordens Vilfardscenter. (2017). Forutsattningar och villkor for samer med funk-
tionsnedsittning i de samiska forvaltningskommunerna. Himtad 20210425
fran https://nordicwelfare.org/publikationer/forutsattningar-och-villkor-
for-samer-med-funktionsnedsattning-i-de-samiska-forvaltningskommu-
nerna-i-sverige/

Nymo, R. (2011). Helseomsorgssystemer 1 samiske markebygder i Nordre
Nordland og Ser-Troms. Praksiser i hverdagslivet. ’En ska ikkje gje sae
over og en ska ta tida til hjelp”. Universitetet i Tromsg,

Nystad, T., Melhus, M., & Lund, E. (2008). Sami speakers are less satisfied with
general practitioners’ services. Int J Circumpolar Health, 67(1), 116—123.
doi:10.3402/ijch.v67i1.18246

Olofsson, R. (1977). Mitt i livet: [dikter]. Stockholm: Rabén & Sjogren.

Papps, E., & Ramsden, I. (1996). Cultural safety in nursing: The New Zealand
experience. International Journal for Quality in Health Care, 8(5), 491—497.

Patton, M. Q. (2002). Two decades of developments in qualitative inquiry: A
personal, experiential perspective. Qualitative social work, 1(3), 261—283.

Peled, D., Sagy, S., & Braun-Lewensohn, O. (2012). Community perceptions as
a coping resource among adolescents living under rockets fire: A salutogenic
approach. Journal of Community Positive Practices(4), 681-702.

76



REFERENSER

Pettersson, O. P., Sjulsson, K., Backman, L., & Kjellstrom, R. (1979). Kristoffer
Sjulssons minnen: om Vapstenlapparna i bérjan af 1800-talet. Stockholm:
Nordiska mus.

Polit, D. F., & Beck, C. T. (2013). Essentials of nursing research: appraising
evidence for nursing practice.

Pollan, B. (1997). Samiske beretninger. Oslo: Aschehoug.

Pollock, K. (2015). Is home always the best and preferred place of death? Pol-
lock K. Is home always the best and preferred place of death? BMJ. 2015
Oct 7;351:h4855. doi:10.1136/bmj.h4855.

Porta, C. M., Corliss, H. L., Wolowic, J. M., Johnson, A. Z., Fritz Fogel, K., Go-
wer, A. L., . . . Eisenberg, M. E. (2017). Go-along interviewing with LGBTQ
youth in Canada and the United States. Journal of LGBT Youth, 14(1), 1—15.
doi:10.1080/19361653.2016.1256245

Prince, H., Nadin, S., Crow, M., Maki, L., Monture, L., Smith, J., & Kelley, M.
L. (2019). “If you understand you cope better with it”: the role of education
in building palliative care capacity in four First Nations communities in Ca-
nada. BMC Public Health, 19(1), 768. d0i:10.1186/s12889-019-6983-y

Rainsford, S., MacLeod, R. D., Glasgow, N. J., Phillips, C. B., Wiles, R. B, &
Wilson, D. M. (2017). Rural end-of-life care from the experiences and per-
spectives of patients and family caregivers: A systematic literature review.
Palliat Med, 31(10), 895—912. d0i:10.1177/0269216316685234

Regeringens proposition 1976/77:80 om insatser for samerna.

Regionala cancercentrum i samverkan, Himtad 2021-04-25 frén https://can-
cercentrum.se/samverkan/

Riessman, C. K. (1993). Narrative analysis. Newbury Park: Sage.

Riessman, C. K. (2008). Narrative methods for the human sciences. London:
SAGE.

Ritchie, J., Lewis, J., McNaughton Nicholls, C., & Ormston, R. (2014). Qualita-
tive research practice: a guide for social science students and researchers.
Los Angeles: SAGE.

Robbins, J. A., & Dewar, J. (2011). Traditional Indigenous approaches to healing
and the modern welfare of traditional knowledge, spirituality and lands: A
critical reflection on practices and policies taken from the Canadian Indige-
nous example. International Indigenous Policy Journal, 2(4).

Roberts, R. A., Groot, G., & Carr, T. (2020). Decisions on cancer care by In-
digenous peoples in Alberta and Saskatchewan: a narrative analysis. Rural
Remote Health, 20(4), 5610. doi:10.22605/rrh5610

77



REFERENSER

Rolfe, G. (2006). Validity, trustworthiness and rigour: quality and the idea
of qualitative research. J Adv Nurs, 53(3), 304—310. doi:10.1111/j.1365-
2648.2006.03727.X

Rottem Krangnes, L. (2019). Urfolk och demens i Norden. Himtad 2021-04-
25 frén http://urn.kb.se/resolve?urn=urn:nbn:se:norden:org:diva-5865

Ruong, I. (1942). Om rennomadens rétt till jorden och gérdsbrukarens. I Nord-
landica. Uppsala.

Ruong, I. (1991). Samerna 1 historien och nutiden. Storuman: Samekomm.,
Studieforb. Vuxenskolan.

Russell, B., Fred, D. E., & Brown, C. (2018). Culturally safe end-of-life care for
First Nations persons living on reserve. Rural and remote health, 18(3),
4500. doi:10.22605/RRH4500

Rydberg, T. (2011). Landskap, territorium och identitet i Sapmié : Exemplet
Handoélsdalens sameby (Licentiate dissertation, Kulturgeografiska institu-
tionen, Uppsala universitet). Himtad 20210425 fran http://urn.kb.se/reso
Ive?urn=urn:nbn:se:uu:diva-152724

Rydving, H. (2004). The end of drum-time: religious change among the Lule
Saami, 1670s—1740s. Uppsala: Univ.

Ramgard, M. (2006). The power of place: existential crises and place security
in the context of pregnancy. Lund: Lunds universitets geografiska institution.

Sametinget. (2019a, 20191202). Himtad 20210425 frén https://www.same-
tinget.se/halsonamnden

Sametinget. (2019b). Hdlsopolitiskt handlingsprogram. En god hdlsa for ur-
folket samerna oavsett livssituation och en sprdk- och kulturanpassad vard
och omsorg for samer i SGqpmi/Sabme/Sabmie/Saepmie och hela Sverige.
Hamtad 20210425 fran https://www.sametinget.se/137993

Sametinget. (2020a, 20200427). Rennéringen i Sverige. Himtad 20210425
fran https://www.sametinget.se/rennaring_sverige

Sametinget. (2020b, 20200318). Samerna i Sverige. Himtad 20210425 fran
https://www.sametinget.se/samer

Sametinget. (2021a). Barnevern, helse og sosial. Himtad 20210426 fran https://
sametinget.no/barnevern-helse-og-sosial/

Sametinget. (2021b). Etiske retningslinjer for samisk helseforskning. Hamtad
20210425 fran https://sametinget.no/barnevern-helse-og-sosial/etiske-
retningslinjer-for-samisk-helseforskning-og-kollektiv-samtykke/

Sanderoth, I., Bath, S., & Werner, M. (2020). Plats — identitet — ldrande: ndr-
omrdden och kdnsla av sammanhang. Lund: Studentlitteratur.

78



REFERENSER

Saunders, B., Kitzinger, J., & Kitzinger, C. (2015). Anonymising interview data:
Challenges and compromise in practice. Qualitative Research, 15(5), 616—
632. Retrived 20210425 from https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC4582834/pdf/10.1177_1468794114550439.pdf

Scheerstrom, A., Rimgard, M., & Lofman, O. (2011). Hdlsans och ohdlsans land-
skap: fran medicinsk geogratfi till hdlsogeografi. Lund: Studentlitteratur AB.

Schanche, A. (2000). Graver i ur og berg: samisk gravskikk og religion fra
forhistorisk til nyere tid. Karasjok: Davvi girji.

Schill, K., & Caxaj, S. (2019). Cultural safety strategies for rural Indigenous pal-
liative care: a scoping review. BMC Palliative Care, 18(1), 21.

Schlachter, W. (1958). Worterbuch des Waldlappendialekts von Mala und
Texte zur Ethnographie. Helsinki: Suomalais-ugrilainen Seura.

Sehlin MacNeil, K. (2017). Extractive Violence on Indigenous Country: sami
and Aboriginal Views on Conflicts and Power Relations with Extractive
Industries. Umed Universitet, Umed. Retrieved from http://urn.kb.se/reso
Ive?urn=urn:nbn:se:umu:diva-130590 DiVA database.

Shahid, S., Taylor, E. V., Cheetham, S., Woods, J. A., Aoun, S. M., & Thompson,
S. C. (2018). Key features of palliative care service delivery to Indigenous
peoples in Australia, New Zealand, Canada and the United States: a com-
prehensive review. BMC Palliative Care, 17(1), 72.

Sjogren, P. (2019). I rasbiologins fotspar. Retrieved from http://www.samer.
se/4807

Sjolander, P. (2011). What is known about the health and living conditions of
the indigenous people of northern Scandinavia, the Sami? Global health
action, 4(1), 8457.

Sjolander, P., Edin-Liljegren, A., Daerga, L., & Fjellgren, P. (2009). Samernas
halsosituation i Sverige: en kunskapsoversikt. Lycksele ;: Sodra Lapplands
forskningsenhet, pa uppdrag av Sametinget.

Sjolander, P., Hassler, S., & Janlert, U. (2008). Stroke and acute myocardial
infarction in the Swedish Sami population: Incidence and mortality in rela-
tion to income and level of education. Scand J Public Health, 36(1), 84—91.
doi:10.1177/1403494807085305

Skott, C. (1998). Bota blod och lika hjarta: samer berdttar om bot. Stock-
holm: Carlsson.

Skott, C. (2004). Framvixten av narrativ forskning. I Berdttelsens praktik och
teori: narrativ forskning i ett hermeneutiskt perspektiv (pp. 40—48). Lund:
Studentlitteratur.

Smith, L. T. (2012). Decolonizing methodologies: research and indigenous
peoples. London: Zed Books.

79



REFERENSER

Smithman, M. A., Descoteaux, S., Dionne, E., Richard, L., Breton, M., Kha-
nassov, V., & Haggerty, J. L. (2020). Typology of organizational innovation
components: building blocks to improve access to primary healthcare for vul-
nerable populations. International journal for equity in health, 19(1), 1—17.

Socialstyrelsen. (2018). Socialstyrelsen. Himtad 20210425 fran https://www.
socialstyrelsen.se/statistik-och-data/oppna-jamforelser/socialtjanst/aldre-
omsorg/aldreguiden/

SOU 1975:99 Samerna i Sverige: stod at sprak och kultur: betdnkande av Sam-
etutredningen. Stockholm: Liber/Allménna forl

Sprik, P., & Gentile, D. (2020). Cultural Humility: A Way to Reduce LGBTQ
Health Disparities at the End of Life. Am J Hosp Palliat Care, 37(6), 404—
408. d0i:10.1177/1049909119880548

Stiegler, S. (2020). On Doing Go-Along Interviews: Toward Sensuous Ana-
lyses of Everyday Experiences. Qualitative Inquiry, 27(3—4), 364—373.
doi:10.1177/1077800420918891

Stoor, J. P. A., Berntsen, G., Hjelmeland, H., & Silviken, A. (2019). “If you do
not birget [manage] then you don’t belong here”: a qualitative focus group
study on the cultural meanings of suicide among Indigenous Sami in arctic
Norway. Int J Circumpolar Health, 78(1), 1565861.

Stoor, K. (2013). The Arctic Fox as a Reindeer Thief: Different perspectives
on traditional knowledge.

Stoor, K. (2015). Stories are memories. Verbal Art as Part of Traditional Know-
ledge. In P. Skold, M. Sandstrom, & M. Bolaane (red.), Under the same sun:
parallel issues and mutual challenges for San and Sami peoples and re-
search Skrifter fran Centrum for samisk forskning. Umeé: Vaartoe/Centre
for Sami Research CeSam.

Stoor, P. (2016). Kunskapssammanstdllning om samers psykosociala ohdlsa.
Retrieved from Kiruna:

Sundvall, M. (2015). Educate in “cultural sensitivity”? — Experiences from a
methodological development in a workplace adapted training. Socialmedi-
cinsk Tidskrift, 92(1).

Svenska palliativregistret. (2017). Arsrapport for Svenska Palliativregistret-

verksamhetsiret 2016. Himtad 20210425 frin https://media.palliativ.
se/2017/03/Svenska-palliativregistret-Arsrapport-2017.pdf

Tervo, H., Muller-Wille, L., & Nikkonen, M. (2003). Health culture within
the context of the northern environment. Int J Circumpolar Health, 62(2),
167—181. Retrieved from https://www.tandfonline.com/doi/pdf/10.3402/
ijch.v62i2.17556?needAccess=true

80



REFERENSER

Tervo, H., & Nikkonen, M. (2010). «In the Mountains One Feels like a Dog off
the Leash»—Sami Perceptions of Welfare and its Influencing Factors. Vard
1 Norden, 30(4), 9—14.

Thompson, C., & Reynolds, J. (2019). Reflections on the go-along: How “dis-
ruptions” can illuminate the relationships of health, place and practice. The
Geographical Journal, 185(2), 156—167. doi:10.1111/ge0j.12285

Thorne, S. E. (2016). Interpretive description: qualitative research for applied
practice. New York, NY: Routledge.

Tishelman, C. (1996). Nagra kritiska reflektioner 6ver vart okritiska bruk av
maétinstrument: Exemplet Kinsla av Sammanhang frageformular. Vard i
Norden, 16(1), 33—-37.

Tishelman, C., Eneslitt, M., Menkin, E., & Lindqvist, O. (2020). Developing
and using a structured, conversation-based intervention for clarifying values
and preferences for end-of-life in the advance care planning-naive Swedish
context: Action research within the D6Bra research program. Death Studies.
doi:10.1080/07481187.2019.1701145

Tomasson, T., Lindin, L., & Rydving, H. (1988). Ndgra sdgner, seder och bruk
upptecknade efter lapparna i Asele- och Lycksele lappmark samt Herjeda-
len sommaren 1917. Uppsala: Dialekt- och folkminnesarkivet [distributor].

Tunon, H. (2004). Traditionell kunskap och lokalsamhdillen — artikel 8j i Sve-
rige. Uppsala: Centrum for biologisk méangfald (CBM).

Tunoén, H., & Baer, L.-A. (2008). Traditionell kunskap — Ett mote mellan kultur

och natur. I C. Westergren & E. Silvén (red.), For Sapmi i tiden: Nordiska
museets och Skansens arsbok 2008. Stockholm: Nordiska museets forlag.

Turi, J., Karlén, S., & Wiklund, K. B. (1987). En bok om samernas liv. Umea:
Tva forlaggare.

Uddenberg, N. (2000). Renarna, markerna och mdnniskorna: om svenska
samers syn pa natur, djur och miljo. Nora: Nya Doxa.

United Nations Permanent Forum on Indigenous Issues. (2008). Who are indi-
genous peoples? Himtad 2021-04-25 fran http://www.un.org/esa/socdev/
unpfii/documents/5session_factsheet1.pdf

Valkeapid, N.-A. (1987). Vidderna inom mig. Kautokeino: DAT.

Waran, E., O’Connor, N., Zubair, M. Y., & May, P. (2016). ‘Finishing up’ on
country: challenges and compromises. Intern Med J, 46(9), 1108—1111.
doi:10.1111/imj.13186

Ward, D. J., Furber, C., Tierney, S., & Swallow, V. (2013). Using Framework
Analysis in nursing research: a worked example. J Adv Nurs, 69(11), 2423—
2431. doi:10.1111/jan.12127

81



REFERENSER

WHO. (2006). http://www.who.int/governance/eb/who_ constitution_en.pdf.

Wilson, S. (2008). Research is ceremony: indigenous research methods. Black
Point, N.S.: Fernwood Publishing.

Wilson, S., Svalastog, A. L., Gaski, H., Senior, K., & Chenhall, R. (2020). Double
perspective narrating time, life and health. AlterNative: An International Jour-
nal of Indigenous Peoples, 1177180120920774. d0i:10.1177/1177180120920774

Virdi Kroik, A. (2007). Hellre mista sitt huvud dn limna sin trumma. Hoéno:
Boska — Foreningen for bevarandet av samisk kultur och folkmedicin.

Woods, M. (2010). Cultural safety and the socioethical nurse. Nursing Ethics,
17(6), 715-725.

www.DoBra.se. (2020). D6Bra. Hamtad 20210426 fran https://www.dobra.
se/vad-ar-dobra/

www.umu.se. (2020). HALDI — hilsa och levnadsvillkor i Sami, Sverige. Him-
tad 20210426 fran https://www.umu.se/forskning/projekt/haldi--halsa-
och-levnadsvilkor-i-sapmi-sverige-/

Young, J., Watson, K., & Barnes, M. (2013). What constitutes’ support’for the
role of the Aboriginal and Torres Strait Islander child health workforce?
Australian Health Review, 37(1), 112—116.

Zeitz, G. (1983). Structural and individual determinants of organization morale
and satisfaction. Social Forces, 61(4), 1088—1108.

Ahrén, C. (2008). Ar jag en riktig same? En etnologisk studie av unga samers
identitetsarbete. (Mongraph). Ume3, (47)

Ahrén, I. (Ed.) (1989). Det samiska rummet (Vol. 3): Saemien Sijte, Sorsa-
miske Samlinger.

Ahrén, J. (1963). En same berttar: sant, saga och siigen. Ostersund: Bokmalen.

82



Institutionen fér omvardnad
Umea universitet, 901 87 Umea
www.umu.se

ISBN 978-91-7855-530-7 (print)
ISBN 978-91-7855-531-4 (pdf)
ISSN 0346-6612

Serienummer 2126

UBMEJEN UNIVERSITIAHTA





