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Abstrakt 

Introduktion och syfte: Det finns kunskapsluckor när det gäller vård i livets 
slut bland samer i Sverige idag. I takt med en åldrande befolkning ökar antalet 
kroniska sjukdomar som leder till ett stigande behov av stödjande insatser vid 
vård i livets slut. Många samer bor i glesbygd med stora geografiska avstånd och 
det kan vara en utmaning att få vård i livets slut av god kvalitet. För att kunna 
utforma vård i livets slut som är både kulturellt säker och personcentrerad, 
behövs kunskap om kulturella uttryck och traditioner som bland annat bygger 
på människors erfarenheter. Kastenbaums modell av ett så kallat dödssystem, 
och ett salutogent perspektiv enligt Antonovsky, har bidragit till tolkningen av 
resultaten. Det övergripande syftet med denna avhandling är att studera öns-
kemål, prioriteringar, värderingar och behov såväl som uttryck bland samer 
relaterade till livets slut och omhändertagandet därefter. 

Metoder: De fyra delstudier som denna avhandling omfattar har kvalitativ 
design av olika slag. Individuella intervjuer, fokusgruppsdiskussioner både vid 
rundabordssamtal och go-along diskussioner utomhus i fjällmiljö samt inter-
vjuer i samband med användning av samtalsverktyget DöBra-kortleken, har 
genomförts. Totalt 82 personer, i åldrarna 25–84 år har deltagit, huvudsakli-
gen samer. Deltagarna har kommit från olika geografiska orter och språkom-
råden, från både glesbygd och tätort, och har varierande yrkeserfarenheter och 
utbildning. Både män 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 använts med data från go-along 
diskussionerna.

Resultat: Markörer som stödjer en bibehållen samisk identitet som storfamil-
jen, språk och traditionell mat, framstod som särskilt viktiga i livet slut (I, II). 
Säsongsförändringar och förhållandet till naturen präglade det samiska döds-
systemet och länkade samman människor, platser och tider så att de blev nästan 
oskiljaktiga (I, II). Genom traditionell kunskap blev materiella och immateriella 
värden förmedlade via berättande, där landskapet bidrog till utformningen av 
berättelsen (II). Samiskt specifika former för att uttrycka sina önskningar för 
sista tiden i livet, som exempelvis att låta ett renmärke gå i arv, underströk be-
tydelsen av reflektion och diskussion om samiska värderingar och preferenser 
för det framtida slutet av livet (II). Ett samtalsverktyg, DöBra-kortleken, som 
stimulerade många av deltagarna att gärna berätta hur de tänkte och önskade 
sig sin eventuella vård i livets slut och sitt framtida döende, gav insikt om att 
samma kortpåstående kan tolkas olika av olika individer och därmed stödja 
personcentrerad vård. De valfria korten användes oftast i samband med att 
tydliggöra önskningar vilka hörde samman med att bibehålla en samisk iden-
titet och kultur (III). Erfarenheter av vård i livets slut visade att stöd från både 
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informella och formella system skulle kunna bidra till en känsla av sammanhang 
på kollektiv nivå (IV). Den samiska storfamiljen visade sig i sammanhang kring 
livets slut inkludera ett brett nätverk med långa förgreningar. Detta nätverk 
fungerar som ett socialt organisatoriskt system och en form av stöd där de in-
volverade har tydliga roller och ansvar. Genom detta nätverk kan ett stort antal 
resurser aktiveras. Detta utökade system med människor, som överbryggar det 
samiska och majoritetssamhället, spelar en central roll när det gäller att koppla 
ihop det som ofta kallas ett ”informellt” vårdsystem med de formella vård- och 
omsorgssystemen. Relativt få men ändå märkbara brister, som avsaknad av 
stöd från en storfamilj, bristande stöd från de formella vård- och omsorgssys-
temen, samt få sammanhang där samiska språk kan användas, nämndes som 
tärande vid livets slut.

Diskussion: Som grund för att vidare utveckla vård i livets slut för samer kan 
förståelsen av ett samiskt dödssystem vara en av de bärande delarna. Där ingår 
kännedom om traditioner och traditionell kunskap. Att utveckla interaktion 
med och stöd från formella system för att komplettera det samiska samhället i 
svåra situationer, som livets slut, kan ses som utmaningar men också innebära 
möjligheter. Att ta vara på personer som kan fungera som länkar mellan ma-
joritetssamhället och det samiska samhället utgör ett exempel. Sammantaget 
kan medvetandegörande och kulturell ödmjukhet bidra till kulturellt tryggare 
vård för samer i livets slut.
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Sámi 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 Sámi 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 Sámi 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 Sámi 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 Sámi.

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, DöBra 
cards, have been carried out with a total of 82 participants, primarily Sámi. 
The participants were aged 25–84, came from different geographical and Sámi 
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 Sámi 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 (II). A Sámi-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 DöBra 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 
Sámi 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 Sámi 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 Sámi 
languages were viable, were described as draining at the EoL.

Discussion: Understanding of a Sámi death system can be one of the pillars 
underlying further development of EoL care for Sámi 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 Sámi community, can involve challenges, 
but also possibilities. Making better use of those people who can function as 
brokers, linking majority society and the Sámi community, is one example. In 
summary, consciousness-raising and cultural sensitivity can contribute to cul-
tural safety, with more secure EoL care for the Sámi.
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Saemieh jïh jielemen minngiegietjie  — 
maahtoe aerpievuekiej bïjre guktie båetije 

biejjiej hoksem evtiedidh 

Abstrakte 

Aalkove jïh aajkoe: Ibie gaajhkem daejrieh hoksen bïjre jielemen minngie-
gietjesne saemiej gaskem Sveerjesne daan biejjien. Gosse almetjh voerestuv-
vieh dellie kronihken skïemtjelassi låhkoem jeanene mejstie almetjh daarpe-
sjieh viehkiem dåarjojne hoksesne jielemen minngiegietjesne. Jïjnjh saemieh 
voenine årroeh stoerre geografijen gåhkojne jïh maahta haesteme sjïdtedh 
buerie hoksem åadtjodh jielemen minngiegietjesne. Guktie maahtah hoksem 
jielemen minngiegietjesne hammoedidh mij lea dovne kulturellen vuekine jïh 
aktegs almetjasse sjïehtedamme, dellie maahtoem daarpesje kulturellen ham-
moej jïh aerpievuekiej bïjre mah leah gaskem jeatjah almetji dååjrehtimmiej 
mietie. Kastenbaumen modelle, guktie gohtje, sealadimmieöörnege jïh salu-
togent perspektijve Antonovskyn mietie, leah meatan illeldahkine gosse toel-
hkestimh. Bijjemes aajkoe daejnie tjaalegisnie lij vaajtelassh, prioriteeremh, 
vuarjasjimmieh jïh daerpiesvoeth goerehtidh lissine dej vuekieh saemiej luvnie, 
relateereme hoksese jielemen minngiegietjesne jïh såjhtoem dan mænngan. 

Vuekieh: Dah njieljie biehkiegoerehtimmieh mah dennie tjaalegisnie ovmessie 
såarhth kvalitatijve designh utnieh. Individuellen gihtjedimmieh, fokusedåeh-
kiedigkiedimmieh, dovne jorpebuertiesoptsestallemh jïh go-along digkiedim-
mieh ålkone vaeresne, jïh gihtjedimmieh gosse soptsestallemedïrregem DöBra-
kåarhtine nuhtjin leah tjïrrehtamme. 82 almetjh, 25–84 jaepien båeries, leah 
meatan orreme, jeenjemesh saemieh. Dah almetjh leah båateme ovmessie geo-
grafijen sijjijste jïh gïeledajvijste, dovne voenijste jïh sjeltijste, jïh dej ovmessie 
barkoedååjrehtimmide jïh ööhpehtimmide utnin. Dovne ålmah jïh nyjsenæjjah 
lin meatan. Daatah leah vuekine Interpretive Description, Directed Content 
Analysis jïh Framwork Analysis joekehtahteme biehkiegoerehtimmine 1, 3 jïh 
4. Narratijve analyjsem lea nuhtjeme daatajgujmie go-along digkiedimmijste. 

Illedahke: Marköörh mah stïeres saemien identiteetem dåarjoeh stuaranïm-
mine, maadtoeh, gïele jïh aerpievuekien beapmoeh, leah sjïere vihkeles jielemen 
minngiegietjesne. (I, II). Jaepieboelhki jarkelimmieh jïh eatnemen tsiehkine 
saemien sealadimmieöörnegem tsevtsieh, jïh almetjh, sijjieh jïh tïjjh aktanieh 
guktie mahte ij maehtieh dejtie juekedh. (I, II). Aerpievuekien maahtoen tjïrrh 
materijellen jïh immaterijellen vierhtieh buektiehtamme soptsestallemi mietie, 
gusnie eatneme lij meatan soptsesem hammode (II). Saemien sjïere hammo-
eh dej vaajtelassh jiehtedh minngemes tïjjen jieliemisnie, vuesiehtimmie dan 
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mïerhke aerpine vedtedh, tjuvtjede man vihkeles refleksjovne jïh digkiedimmie 
saemiej aarvoej jïh preferensi bïjre båetije jielemen minngiegeatjan (II). Sopt-
sestallemedïrrege, DöBra-kåarhth, mij gellie almetjidie gïeh meatan skreejrieh 
soptsestidh guktie dah ussjedin jïh vaajtelin jis hoksem daarpesjidh jielemen 
minngiegietjesne jïh dej båetije sealadimmesne, dah kåarhth vuajnoej buek-
tieh seamma kåarhtejiehtege maahta ovmessie vuekine toelhkestidh, ovmes-
sie almetjijstie jïh dan mietie persovnensentreereme hoksem dåarjodh. Dah 
jïjtjevyljehke kåarhth daamhtaj nuhtjin gosse vaajtelassh tjïelkestidh mah lin 
ektesne saemien identiteetem jïh kultuvrem gorredidh (III). Dååjrehtimmieh 
hokseste jielemen minngiegietjesne vuesiehtieh dåarjoe dovne formelle jïh 
informelle öörnegijstie edtja meatan årrodh ektievoetem domtedh kollektijve 
daltesisnie (IV). Maadtoe saemien tsiehkine jielemen minngiegietjesne vuesehte 
gamte viermiem guhkies åeksiejgujmie. Daate viermie jåhta goh sosijaale or-
ganisatovreles öörnege jïh dåarjoe gusnie dah tjïelke råållah jïh dïedth utnieh. 
Dejnie viermine maahta stoerre låhkoeh vierhtieh aktiviseeredh. Daate vijries 
öörnege almetjigujmie gïeh saemien jïh jienebelåhkoesïebredahkine ektie-
didh, lea vihkeles gosse maam daamhtaj gohtje “informelle” hokseöörnege jïh 
formelle hokse- jïh såjhtoeöörnegh ektiedidh. Vaenie mohte maaje neavroem 
krööhkestamme goh dåarjohts maadtojste, dåarjohts aaj formelle hokse- jïh 
såjhtoeöörnegijstie, jïh aaj vaenie ektiedimmieh gusnie maahta saemiengïelem 
nuhtjedh, neebnesovvin goh gïerve jielemen minngiegietjesne. 

Digkiedimmie: Våaroeminie vijrebe hoksem evtiedidh saemiej jielemen minn-
giegietjesne maahta goerkesem saemien sealadimmieöörnegistie årrodh akte 
dejstie vihkielommes biehkijste. Maahtoe aerpievuekiej jïh aerpievuekien maah-
toej bïjre dan sisnie. Interaksjovnem evtiedidh dåarjojne formellen öörnegijstie 
guktie saemien sïebredahkem kompletteeredh gïerve tsiehkine, goh jielemen 
minngiegietjesne, maahta haestemh vååjnedh mohte aaj nuepieh vedtedh. Al-
metjh gorredidh gïeh maehtieh svaalhtesh årrodh jienebelåhkoesïebredahken 
jïh saemien sïebredahken gaskem lea akte vuesiehtimmie. Vuerkies årrodh jïh 
kultuvrem krööhkedh ektesne kulturellen vihtiesvoetem vadta, jearsoes hok-
sine saemide jielemen minngiegietjesne. 



XI

Nyckelord

Arktis, kvalitativ metod, palliativ vård, renskötare, traditionell kunskap, samer, 
urfolksmetodologier, vård i livets slut

� Definitioner

Brokers – brobyggare

� Samiska termer som används i 
avhandlingen

•	 Aahka – sydsamiska för farmor, mormor eller kvinnlig äldre person
•	 Aajja – sydsamiska för farfar, morfar eller äldre manlig person
•	 Jamehratte – äldre sydsamisk stavning för dödsgränsen
•	 Orda – nordsamiska för trädgränsen
•	 Siida – nordsamiska för vintergrupp med en till flera familjer
•	 Sïjte – sydsamiska för sameby
•	 Sápmi – nordsamiska för det samiska området
•	 Saepmie – sydsamiska för det samiska området
•	 Stuöre-Johte – äldre sydsamisk stavning för pesten
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Prolog
 

Under tidigt 90-tal utbildade jag mig till distriktssköterska och har arbetat hela 
mitt verksamma yrkesliv med hälso- och sjukvård i glesbygd. Uppvuxen i ett 
renskötarhem i en sydsamisk familj, har jag varit engagerad i renskötseln och 
de samiska frågorna i hela livet och jag lever idag i en renskötande storfamilj.

Sedan 2011 är jag anställd vid Glesbygdsmedicinskt centrum (GMC) som 
är en enhet inom FOU-staben vid Region Västerbotten, i Storuman i södra 
Lappland, som bedriver forskning, utveckling och utbildning för och i gles-
bygd. GMC:s målsättning är bland annat att öka kunskapen om hur sjukvårds- 
och omsorgsbehov på bästa sätt kan tillgodoses för befolkningen i glesbygd, i 
Västerbotten. Vi arbetar bland annat med att utveckla möjligheten till att ge 
en god hälsovård för den samiska befolkningen i framförallt norra regionen, 
men även i resten av Sverige. Utbildnings-, utvecklings- och forskningsprojekt 
genomförs eftersom systematisk kunskap om samers hälsa, som tar hänsyn 
till kultur- och livssituation, är bristfällig (www.regionvasterbotten.se, 2020). 
Vi arbetar regionsövergripande, framförallt i norr, och i nära samarbete med 
Sametinget och samiska organisationer.

Mitt projekt, ”Samer och livets slut – kunskap om traditioner för att utveck-
la framtidens vård”, ingår som en del i forskningsprogrammet DöBra (www.
DoBra.se, 2020). DöBra är ett nationellt forskningsprogram vid Karolinska 
Institutet och Umeå Universitet som lyfter frågor kring döende, död och sorg i 
syfte att förbereda mötet med livets slut. Det övergripande målet med DöBra är 
att minska undvikbart lidande relaterat till döende, död och sorg och att pröva 
innovativa sätt att integrera forskning med hållbara förändringsprocesser (www.
DoBra.se, 2020). Programmet har ett folkhälsoperspektiv på döende och död 
där det förebyggande arbetet ingår. Programmet undersöker bland annat hur 
kultur, miljö och samtal kan förbättra för den döende och de närstående, oav-
sett var man vårdas i livets slut. På detta sätt stöds kompetensutveckling och 
programmet bidrar till att stärka individer, närsamhälle och personal för att 
bättre kunna hantera frågor som rör livets slut, både inom och utanför vård- 
och omsorgssystemet. 

Eftersom jag själv är same har jag många gånger funderat över min roll som 
forskare i det samhälle jag själv tillhör. Hur min egen samiska identitet kom-
mit till uttryck i forskningsarbetet och om det medfört för- eller nackdelar. 
Linda Tuhiwai Smith, som själv tillhör ett urfolk, frågar sig vad som händer 
med forskning när de beforskade själva blir forskare. Hon drar paralleller till 
urfolket maorier, som hon menar är märkta av känslor inför forskning som i 
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många stycken präglats av ett västerländskt sätt att tolka vad kunskap är och 
inte givit validitet åt maoriskt språk, kultur och tradition (Smith, 2012). 

Min egen förförståelse för det samiska samhället har självfallet påverkat min 
forskning. Men hur? Jag har goda kunskaper i hur det samiska samhället är 
uppbyggt, och har kännedom om oskrivna regler. Det samiska samhället är litet, 
alla känner alla. Eftersom jag arbetat som sjuksköterska och framför allt som 
distriktssköterska i hela mitt vuxna liv, är också den delen av min identitet väl 
känd i den samiska världen men jag har också god kännedom om majoritets-
samhället och dess förutsättningar. Forskningsvärlden var dock för mig gan-
ska ny. Att intervjua andra samer om sådant jag borde känna till, eller kanske 
inte alls borde fråga om, har i viss mån blivit obekvämt för mig. Under mina 
doktorandstudier och under min forskningsresa får allt detta konsekvenser, 
i de flesta fall positiva. Mitt forskningsfält handlar om samer och livets slut. 
Jag vill inledningsvis förtydliga att palliativ vård för samer ligger utanför mitt 
forskningsområde. Döden har bokstavligen ”stått för dörren”. Under min dok-
torandtid har jag mist båda mina föräldrar, min huvudhandledare, flera av mina 
vänner och även lidit andra förluster på det privata planet. Detta har självfallet 
varit smärtsamt men även givit mig nya insikter. Jag har förmånen att få njuta 
av fyra barnbarn, nya vänner och kollegor och nya kunskaper. Egentligen kan 
jag säga att livet har sina säsonger.

Livet har sina säsonger

Livet
Har sina säsonger
kalla dom gärna årstider
fem
skulle jag vilja säga
våren och sommaren
hösten och vintern
och så den namnlösa
den 
före födseln
och efter döden

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

Urfolk i allmänhet
Urfolk som definition kan vara svårfångad. Begreppet täcker många olika folk 
globalt med en mängd olikheter i kultur, samhällsliv, relationer till national-
stater och levnadsförhållanden. Kulturella och materiella olikheter till trots är 
problemen ofta likartade oavsett bosättningsområden (Johansson Dahre, 2006). 
Urfolk i olika delar av världen som t.ex. samer, inuiter, nordamerikanska urfolk 
och aboriginer har en gemensam historia av att bli koloniserade av majoriteten 
i samhället (Alex & Lehti, 2013; Bals, Turi, Skre, & Kvernmo, 2011). Gemensamt 
för västerländska länder är också att många personer med urfolksbakgrund 
bor i städer och där kan utgöra en dold minoritet (Rottem Krangnes, 2019).

Begreppet urfolk kommer i denna avhandling att utgå från 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 är en konvention som 
innehåller ett antal bestämmelser och åtaganden till skydd för ursprungsfolken. 
Dock har Sverige, till skillnad från Norge och Danmark, ännu inte ratificerat 
denna. Konventionens definition av urfolk kan kortfattat sammanfattas som 
folk i olika länder som härstammar från grupper som bebodde landet, eller en 
geografisk region då området erövrades eller koloniserades, eller då de nuva-
rande gränserna fastställdes, 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 90 länder i världen 
med sammanlagt över 300 miljoner individer (Anderson et al., 2016).

Samer i allmänhet
Samerna uppskattas till mellan 75 000 och 100 000 individer totalt i världen 
(Hansen & Sørlie, 2012). Det råder osäkerheter kring hur många samer som 
finns i Sverige men Sameutredningens slutbetänkande 1975 beräknar antalet 
till mellan 17 000 och 20 000 (1975:99). Det finns dock andra beräkningsmo-
deller där Hassler (2005b) till exempel beräknar antalet till 40 000. Sametinget 
uppger antalet 20–40 000 individer (Sametinget, 2020b). Osäkerheten i anta-
let individer hänger samman med att det i Sverige saknas statistik över dessa 
uppgifter eftersom det inte är tillåtet att registrera etnicitet. De flesta samer 
lever i det traditionella bosättningsområdet som sträcker sig över centrala Fen-
noskandia till Kolahalvön i Ryssland (Hassler, 2005b). Området kallas Saepmie 
och utmärker sig också som glesbygd, ofta med långa avstånd till hälso- och 
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sjukvård, skola och annan samhällsservice. Beräkningar visar att ca 70 % av 
Sveriges samer är bosatta i Norrland (Hassler, 2005b). Historiskt var samerna 
självbestämmande i det så kallade siidasystemet, byggt på storfamiljen, vilket 
innebär att familjen definierades som storfamilj i motsats till dagens kärnfamilj 
och hade en egen förvaltning av resurser som jakt, fiske och renskötsel (Kuok-
kanen, 2009). Äldre personer har i det samiska samhället värderats högt och 
begreppen aahka (farmor eller mormor) och aajja (farfar eller morfar) kan 
användas om personer med hög respekt oavsett ålder (Kappfjell, 1998).

Renen är central i den samiska kulturen. Tillsammans med de samiska språ-
ken, jojken, slöjden och de traditionella näringarna jakt och fiske utgör renen 
den mest kända symbolen i dagens samiska kultur som tar utgångspunkt i en 
världsbild baserad på förhållandet mellan natur och naturfenomen (Nergård, 
2006; Tervo, Muller-Wille, & Nikkonen, 2003; Uddenberg, 2000; Åhrén, 
2008). Cirka 2 500 samer arbetar med rennäring i Sverige och är organiserade 
i 51 samebyar (Sametinget, 2020a). Varje sameby, på samiska sïjte, är både en 
ekonomisk förening och är ett geografiskt område, det vill säga en bestämd 
areal inom vilken renarna vandrar eller drivs mellan olika områden beroende 
på betestillgång och årstid. Renskötselarbetet styrs till stor del av årstider och 
väder- och vindförhållanden, vilket innebär att olika årstider är förknippade 
med olika renskötselaktiviteter (Kuhmunen, 2001). I Sverige råder en uppdel-
ning av samerna i renskötare och icke-renskötare, vilket härstammar från den 
första renbeteslagen 1886. Denna uppdelning har fått juridiska konsekvenser 
för det samiska folket som till viss del resulterat i splittring (Åhrén, 2008).

Samerna är både ett urfolk och en av Sveriges fem nationella minoriteter. 
Sveriges riksdag erkände 1977 att samerna är ett urfolk i Sverige vilket enligt 
folkrätten innebär rätt till kulturell särbehandling (1976/77:80). Som nationell 
minoritet och urfolk har samerna rätt till sitt språk. Det samiska språket är upp-
delat i olika språk där de tre största är syd-, lule- och nordsamiska (Kroik, 2016). 
Myndigheter, regioner och kommuner som ligger inom samiska förvaltningsom-
råden har en skyldighet enlig lagen (2009:724) om nationella minoriteter och 
minoritetsspråk, att stödja samers möjligheter att såväl bevara som utveckla sin 
kultur i Sverige (2009:724). De flesta kommuner inom förvaltningsområdet för 
samiska ligger i norra Sverige men det finns även kommuner i andra delar av 
Sverige, som exempelvis Stockholm. Förvaltningsområden består geografiskt 
av de kommuner som åtagit sig att ha ett särskilt ansvar för minoritetsspråken. 
Detta innebär att förvaltningar och myndigheter, som ingår i området, ska bi-
dra till att motverka assimilering och istället aktivt främja det kulturspecifika 
som utmärker det samiska. Kommunerna har också att ansvara för ett förstärkt 
skydd i förvaltningsområden där de ska erbjuda kontakt muntligt och skriftligt 
på aktuellt minoritetsspråk. De ska också arbeta för att det finns personal som 
kan ge service på minoritetsspråket för respektive förvaltningsområde, som till 
exempel finska, meänkieli eller samiska (Laestadius, 2020).
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Arbetet kring hälsofrågor för samer idag märks bland annat i Sametinget, 
Sámediggi, som 2018 inrättade en hälso-, äldre- och idrottsnämnd för att till-
varata frågor som omfattar de i nämnden ingående områdena (Sametinget, 
2019a). Ett hälsopolitiskt program antogs i november 2019, av Sámediggis 
plenum. Utgångspunkter i programmet är en holistisk syn på människan där 
hälsan skall ses utifrån materiella, mentala, andliga och sociala perspektiv. 
Detta överensstämmer med WHO:s definition av hälsa (WHO, 2006). Målet 
riktar sig till en vård där samer ses som en heterogen grupp och att hänsyn tas 
till de individuella behoven (Sametinget, 2019b). Från GMC leder man arbetet 
med Kunskapsnätverket för samers hälsa. Kunskapsnätverket är ett samarbete 
mellan Region Norrbotten, Region Västerbotten, Region Jämtland Härjeda-
len, Region Dalarna, Myndigheten och det folkvalda organet Sametinget, or-
ganisationerna Landsförbundet svenska samer, Riksorganisationen Samerna, 
Same Ätnam, Sáminuorra och Svenska samernas riksförbund, med syfte att 
säkerställa en god hälsa och en vård på lika villkor för det samiska folket (www.
regionvasterbotten.se, 2019). Dessa regioner har antagit ”Strategi för samisk 
hälsa – en hälso- och sjukvård som bidrar till en god hälsa och en vård på lika 
villkor för samer 2020–2030”. Strategin tar sikte på en hälso-och sjukvård, 
vilken ska vara kulturellt anpassad och på lika villkor för samer och lyfter fram 
äldres hälsa och geriatrik som prioriterade områden. På sikt kommer strategin 
att arbeta för inrättandet av ett nationellt kunskapscentrum för samisk hälsa 
(Nätverket-Samisk-Hälsa, 2019).

I Norge finns en nyinrättad samisk etisk kommitté för forskning relaterad 
till samiska frågor (Sametinget, 2021b), vilken har till huvuduppgift att utfärda 
kollektivt samtycke vid forskning kring samiska hälsofrågor. Vid Sametinget 
i Norge finns även en stab att handlägga och hantera hälsorelaterade frågor 
(Sametinget, 2021a). Vid Universitet i Tromsö, Norges arktiska universitet, 
finns Senter for samisk helseforskning (SSHF), inom institutet för samhälls-
medicin. SSHFs forskningsuppdrag handlar om hälsa och levnadsvillkor inom 
den samiska befolkningen i Norge. SSHF ansvarar för den pågående SAMINOR 
studien som undersöker hälsa och levnadsvillkor för samer och nordnorsk 
befolkning. En liknande studie har nyligen påbörjats vid Umeå Universitet, 
HALDI med en pilotundersökning i Jokkmokks kommun (www.umu.se, 2020).

Samers hälsa i Sverige
Hassler och Sjölander (2005) har sammanställt och kategoriserat hälsorelate-
rad forskning om urfolk. De menar att urfolkens hälsosituation uppmärksam-
mas alltmer då mötet med den västerländska kulturen i många fall orsakat hög 
förekomst av livsstilsrelaterade sjukdomar. Generellt är urfolkens hälsositua-
tion sämre än hos majoritetsbefolkning men i den samiska befolkningsgruppen 
verkar inte skillnaderna så stora som hos andra urfolk. Författarna menar dock 
att det på grund av minimal forskning är svårt att få en bild av hälsosituationen 
för samernas del i kontrast till exempelvis urfolksgrupper i Kanada, USA och 
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Grönland, där sjukdomsförekomst och socioekonomiska villkor är väl kartlagda 
(Hassler & Sjölander, 2005). 

Viss kunskap om samers hälsa finns dock. Numera nedlagda Södra Lapp-
lands Forskningsenhet tog 2009 tillsammans med Sametinget fram en kun-
skapsöversikt över samernas hälsosituation i Sverige (Sjölander, Edin-Liljegren, 
Daerga, & Fjellgren, 2009). De fann att dödsolyckor och även självmord tycktes 
öka över tid bland renskötande män (Hassler, Johansson, Sjolander, Gron-
berg, & Damber, 2005). Det var bara små skillnader mellan samer och andra 
svenskar beträffande risken att drabbas av hjärt-kärlsjukdomar men inom den 
samiska gruppen gjordes en genomgående observation att den relativa risken 
att drabbas av hjärt-kärlsjukdom föreföll vara högre för samiska kvinnor än 
för samiska män (Sjölander, Hassler, & Janlert, 2008). Samer och icke-samer 
visade liknande riskfaktormönster för att drabbas av hjärt-kärlsjukdom och 
diabetes, men de små skillnader som fanns var relaterade till de renskötande 
samernas arbetsförhållanden och livsstil (Edin-Liljegren, Hassler, Sjölander, 
& Daerga, 2004).

Folksjukdomen cancer är delvis studerad i den samiska befolkningen. An-
ledningen till det stora intresset för just cancer är den oro som följde, särskilt 
bland renskötande samer, efter kärnvapentester ovan jord under 1950- och 
60-talen samt Tjernobylolyckan 1986. Cancerförekomst och cancerrisk ser 
dock ut att vara generellt lägre bland renskötande samer än bland andra samer. 
Den lägsta cancerförekomsten har observerats bland renskötande män och den 
högsta bland samiska kvinnor utanför rennäringen, jämfört med icke-samer. 
Precis som i den övriga svenska befolkningen ökar dock cancerincidensen över 
tidsperioden 1961–2003 (Hassler, 2005a).
	
Forskning och samer
Urfolk världen över delar en historia av kolonialism och dominans av majoritets-
befolkningen (Sehlin MacNeil, 2017). Detta kan påverka forskningsrelaterade 
sammanhang, som kring samiska frågor och särskilt samiska hälsofrågor, där 
ämnet kan vara känsligt (Bongo, 2012; Dagsvold, 2006; Ledman, 2012). Inte 
minst har erfarenheterna av forskning inom den så kallade rasbiologin påver-
kat förtroendet för forskare bland samer (Hagerman, 2016). 

Speciella förhållanden som rasbiologiska institutet
Samerna har en historia av att bli ”beforskade” utifrån så kallade rasbiologiska 
teorier som syftade till det som kallades rashygien. Ett rasbiologiskt institut in-
rättades i Uppsala 1922 där syftet med verksamheten var den ovan benämnda 
rashygienen. Rashygienen utgick från föreställningen om att det inte var bra 
för människosläktets fortlevnad att blanda olika människoraser, utifrån synen 
att det fanns primitiva och högre stående raser bland mänskligheten (Sjögren, 
2019). Min egen far hade erfarenheter av att bli utsatt för fotografering, att bli 
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avklädd och få kroppens olika delar uppmätt i syfte att kartlägga den samiska, 
så kallade rasen.

Erfarenheter av den här typen av forskning lever kvar bland det samiska fol-
ket (Hagerman, 2016). Ledman (2012) pekar på att för många personer med 
urfolksbakgrund signalerar ordet ”forskning” koloniala maktstrukturer och en 
historia av övergrepp. Det kan bidra till problem hos samer som själva forskar. 
Att få en känsla av att delas mellan å ena sidan att vara forskare, och då bära 
med sig arvet av övergreppen och den mörka sidan av forskningen, och å andra 
sidan att vara same och ha en samisk identitet (Ledman, 2012).

Etiska överväganden
Forskning kring samiska hälsofrågor kan således vara ett känsligt område. I 
Norge har Sametinget tagit fram förslag till etiska riktlinjer, vilka antogs 2019 
(Sametinget, 2021b). Som nämndes ovan, finns i Norge en etisk kommitté till-
satt att tillse att dessa riktlinjer följs. Kommittén har också mandat att god-
känna kollektivt samtycke för forskning som direkt eller indirekt involverar det 
samiska samhället eller det samiska folket (Sametinget, 2021a). 

I Sverige finns inga etablerade riktlinjer att förhålla sig till vid forskning som 
rör urfolk. Arbete med utformande av sådana riktlinjer har initierats från sa-
miskt håll, och fokus har hittills legat på att ta fram verktyg för fortsatt forsk-
ning baserad på traditionell kunskap (Ledman, 2012). Vissa särskilda etiska 
överväganden har gjorts inom ramen för detta arbete. Det samiska samhället 
är litet och många känner många. I denna avhandling presenteras endast be-
gränsade demografiska data i syfte att inte röja deltagarnas identiteter.

För att möjliggöra kommunikation på minoritetsspråken och följa språklagen 
(2009:600), har blanketterna Informerat samtycke, till intervjuerna i delstudie 
I och fokusgrupperna i delstudie II samt delstudie 4 översatts från svenska till 
norska, syd-, lule- och nordsamiska.

Etiska prövningstillstånd
Huvudansökan dnr 2016/02-31Ö. Gäller de första 3 delstudierna.
Tillägg Norge dnr 2016/252-32

Ovanstående etikprövningsbeslut gäller möjlighet att tillfråga norska präster 
och församlings-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 särskilt 
tillstånd behövdes från norsk sida gällande deltagarna från Norge i delstudie I. 

Tillägg byte av huvudhandledare dnr 2018/191-32: Eftersom min huvud-
handledare Olav Lindqvist plötsligt avled i mars 2018, blev det aktuellt att 
ordna med tilläggsansökan för en ny huvudhandledare. Anette Edin-Liljegren 
blev min nya huvudhandledare med tidigare kompetens och forskning inom 
samisk hälsa.



8

BAKGRUND

Delstudie 4 dnr 2019-03488: Gäller tillägg för en fjärde och avslutande 
delstudie. Denna delstudie kom att utgöra artikel III i avhandlingen.

Speciella samiska forskningsetiska tillstånd
För delstudie IV har särskilt samtycke till datainsamling vid Samiska Kyrko-
dagarna hämtats från Svenska kyrkans juristgrupp, vid deras forskningsenhet. 
För fokusgruppsdiskussionerna i delstudie II, det vill säga go-along, har stu-
dien inneburit besök vid potentiellt känsliga miljöer (gravar). Detta har inne-
burit ett nära samarbete med lokalsamhället där ordförande och sagesperson 
i respektive sameby deltagit. 

Historik om samer	
Om döden
De döda har i den samiska världen haft en betydande position. Eidlitz (2009) 
talar om en samisk dödskultur och Pollan (1997) har beskrivit och skildrat dö-
den ur det rika arv av berättelser och sagor som finns i både muntlig tradition 
och olika upptecknade former. Den samiske sagesmannen Kristoffer Sjulsson 
som levde 1828 till 1908 ger mängder av exempel på att förhandla med döden, 
dels för att undkomma den men också för att hålla kontakt med den andra si-
dan, där de döda finns (Pettersson, Sjulsson, Bäckman, & Kjellström, 1979). 
Även i Schlachters anteckningar framkommer liknande händelser som Sjulsson 
beskriver (Schlachter, 1958). I andra framträdande skrivna verk som beskriver 
samisk historia, av både samer och andra personer, har döden beskrivits med 
fruktan (Holmberg-Harva, Boreman, & Wiklund, 1987) [1915] men även som 
förhandlingsbar (Åhrén, 1963) och möjlig att överlista (Tomasson, Lindin, & 
Rydving, 1988) och som naturlig i livscykeln (Nergård, 2006). Gränsen mellan 
de döda och de levande har betraktats som diffus och de döda kunde vara till 
nytta i renskogen och ge råd. Ritualer vid död och begravning visade sig särskilt 
under dessa förhållanden. Andra viktiga aspekter från samernas forna tanke-
värld var själens möjlighet att verka i drömmar och visa sig som spöke eller 
”skrömt”. Även fjäll och sjöar kunde inrymma heliga platser där de avlidna levde 
vidare och hade sina visteplatser (Bäckman, 1975; Hansen, Olsen, & Larson, 
2006; Rydving, 1995). Jamehratte, det vill säga döden (ordet betyder egentli-
gen dödsgränsen), omtalas i Tomasson et al. (1988) som ständigt närvarande 
och flyttade med renhjorden och samerna, antingen jämsides eller före. En 
hanteringsstrategi för att undvika döden har varit att till exempel inte tala om 
sjukdomar med dess rätta namn. Här kan nämnas Stuöre-Johte (Stora döden), 
det vill säga pesten (Tomasson et al., 1988) som inte skulle omnämnas direkt.

Gravar i klippor och berg
I den tidiga samiska kulturen har uppfattningar om naturen som besjälad fö-
rekommit. Typiska platser som troligen ansetts både betydelsefulla och ibland 
även heliga, kunde utgöras av stenformationer eller sprickor i berg. Här har 
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sådana platser även nyttjats för gravar. Dessa har tolkats som dörrar eller pas-
sager till gudarnas världar. Det var vanligt att svepa de döda i näver och det 
förekom också att de döda fick med sig saker som pilspetsar, knivskaft, fisk-
krokar och kammar (Hansen et al., 2006; Schanche, 2000). 

Vården då och nu
Skrivna berättelser om vård i livets slut i samiska sammanhang är svåra att 
hitta. Historiska källor som Sigrid Drakes och Johan Turis nedteckningar om 
samiskt liv kan i någon mån bringa ljus över kunskap om vård och omsorg. 
Drake (1979)[1918] ger beskrivningar från Västerbotten under 1800-talets 
första hälft där övernaturliga krafter och botemedel från djurriket och naturen 
användes i läkekonst och hälsovård. Johan Turi (1987) [1910] skildrar metoder 
för en rad olika sjukdomstillstånd, där upplivning av en drunknad människa 
ingår. Carola Skott, både sjuksköterska och antropolog, har intresserat sig för 
samer och deras egna berättelser. I sin avhandling beskriver hon berättelser om 
bot från 1600- och 1700-talen, där samernas trosuppfattningar ingick. Dessa 
berättelser skildrar möten mellan makthavare och samer, där berättelserna på-
verkas av de mänskliga mötena och kommer att handla mer om dessa möten, 
än själva sjukdomen eller dess föreställningar (Skott, 1998). 

Vid förra sekelskiftet vårdades de flesta äldre samer av sina familjer. För de 
renskötande var det en utmaning eftersom deras livsstil var nomadisk med 
flyttningar efter renens vandringsmönster. Ibland orkade de gamla inte följa 
med. Fastboende nybyggare i fjällvärlden kunde ibland hysa de gamla. Situatio-
nen kunde även gälla svårt sjuka människor. Det kunde också hända att dessa 
människor lämnades ensamma i vistet eller längs flyttleden (Lundström, 2015). 

Bröderna Haldo och Malte Ingelsson (Ingelsson & Ingelsson 2009) i Ängesberg, 
Rajastrand, berättade för mig en vinterdag år 2009, en historia om en gammal 
same, Blind-Jens:

Blind-Jens, orkade inte flytta med renhjorden och sin familj till vin-
terlandet, när den tiden på året kom. Han hade dessutom fel på sina 
ögon. Det blev ingen annan råd än att bygga honom en kåta invid 
bu’föringsvägen, nära en myr mellan Oxfjället och Laxsjön. För att 
Blind-Jens skulle klara sig, knöt man fast ett rep från kåtan till ved-
högen och vidare till kallkällan. Med repet kunde han hålla i sig och 
trots sin dåliga syn ändå komma åt det mest nödvändiga. Därefter 
lämnades han ensam. När våren kom och familjen återkom med ren-
hjorden visade det sig att det hela inte hade lyckats. Blind-Jens hade 
troligen tappat repet och var borta. Han återfanns aldrig.

Denna händelse utspelade sig troligen vid slutet av 1700-talet, möjligen en bit 
in på 1800-talet.



10

BAKGRUND

Få samer vistades på kommunala institutioner och de gamla ansågs heller 
inte riktigt passa in där eftersom de rutiner som fanns vid hemmen var för 
fasta. Samerna ansågs vantrivas med fasta rutiner och behövde till och med 
”en särskild vård” där egen mathållning och möjligheter att röra sig fritt ingick 
(Lundström, 2015). Under 1900-talets första hälft togs privata initiativ till så 
kallade ”lapphem” på olika ställen i Saepmie – bland annat i Karesuando, Juk-
kasjärvi, Ammarnäs, Jokkmokk, och hos Kvinnliga Missionsarbetare (KMA) i 
Änge. Många drevs i kristen regi och ambitionen var att förbättra situationen 
för samerna. Vården vid dessa institutioner var ordnad för att försöka efterlikna 
samernas livsvanor med både traditionell mat och rörelsefrihet. Även inom- och 
utomhusmiljöerna hade prägel av det samiska för att stimulera igenkännande 
och på så sätt öka trivseln. Man försökte också tillmötesgå samernas behov av 
en flexibel dygnsrytm (Karlsson & Liliequist, 2016). 

Idag finns, så vitt jag vet, inte någon särskild vård i livets slut anpassad för 
samer. Inom åldringsvården finns enstaka initiativ som t.ex. Gläntan i Kiruna, 
som är ett minoritetsboende. De samiska förvaltningskommunerna arbetar 
också med dessa frågor och försöker att ge både hemtjänst och äldreboende 
med samiska inslag på vissa ställen. Man behöver dock inte vara gammal för 
att behöva vård i livets slut. 

Vård i livets slut för urfolk internationellt 
Det finns viss forskning redovisad kring vård i livets slut för urfolk från olika 
delar av världen. I Nya Zeeland har forskare (Gott, Frey, et al., 2017; Moeke-
Maxwell, 2014) påpekat att antalet urfolksindivider ökar, vilket leder till ökande 
förekomst av kroniska sjukdomar, i likhet med övriga västvärlden. Urfolken 
lever allt längre, vilket på sikt leder till större behov av vård i livet slut. Forsk-
ning från nordvästra Ontarios urfolk i Kanada (Kelley et al., 2018) visar att 
individerna behöver lämna sina familjer och bosättningar för att få tillgång till 
vård i livet slut. Barriärer som stora geografiska avstånd, begränsade personella 
resurser, och brist på utbildning för vårdgivare i glesbygd nämns som hinder 
för tillgång till vård i livets slut för urfolk med liknande förutsättningar i olika 
delar av världen (Caxaj, Schill, & Janke, 2018; Russell, Fred, & Brown, 2018). 
Australiensiska forskare förstärker bilden av hindren i urfolks tillgång till vård 
i livets slut, och påtalar även brist på respekt för urfolks egna beslut kring häl-
sofrågor som rör både liv och död (McGrath et al., 2006). 

Den vård som ges upplevs ofta främmande, då den bygger på biomedicinska 
hälsomodeller i kombination med att kulturkompetens saknas, vilket innebär 
att vården som ges inte är förankrad i urfolkskulturen (Kelley et al., 2018). 
Från Nya Zeeland förstärks bilden av vikten av kulturförståelse där Gott med 
medforskare beskriver den tillgängliga vården i livet slut som rotade i ett angli-
kanskt socio-kulturellt ursprung (Gott, Frey, et al., 2017). Kulturkompetens vid 
vård i livets slut påtalas också som något positivt för vårdgivare, inte bara vid 
vård av patienter och närstående från urfolksgrupper (Hampton et al., 2010). 
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Moeke-Maxwell (2014) pekar på möjligheten att bekanta sig med traditionella 
vårdande mönster som en hjälp för vårdpersonal vid vård i livets slut. 

Kelley menar att frågan om vård i livets slut för urfolk är av internationellt 
intresse (Kelley et al., 2018). När det gäller nordisk forskning har Helsedirek-
toratet i Norge utarbetat ett demensprogram under åren 2010–2012 där ett te-
mahäfte om hälso- och omsorgstjänster till samiska äldre kom år 2015 som en 
uppföljning av ovanstående arbete (Blix Hansen & Hamran, 2015). Temahäftet 
är en sammanställning av kunskap från olika källor, däribland empirisk forsk-
ning. Temahäftet innehåller ett kapitel om omsorg vid livets slut och döden (Blix 
Hansen & Hamran, 2015) där man lyfter samiskt specifika önskemål, som att 
få tala sitt modersmål och påpekar att familjemönstren kan se annorlunda ut 
i samiska familjer. De påpekar också att önskemålen inte kan homogeniseras 
eller förväntas se lika ut för alla samer. Här lyfts kulturfenomen som ritualer 
kring döden in och även här vill författarna peka på stora individuella skillna-
der inom den samiska gruppen (Blix Hansen & Hamran, 2015).

År 2016 kom en rapport, (Blix Hansen, 2016) vilken summerade hälsoforsk-
nings- och utvecklingsarbete kring samerna i Norge. Även här pekar författaren 
på vikten av att samer är en heterogen grupp och att det bör beaktas i vården. 
Vård i livets slut beskrivs som mindre projekt i lokala kommunala initiativ, där 
man särskilt pekar på speciella traditioner och ritualer vid döende och död (Blix 
Hansen, 2016). Devik och Olsen (2020), som framförallt forskat på sydsamiskt 
område i Norge, pekar på att hälsopersonal som själva var samer eller hade an-
knytning till det samiska, lättare kunde få förtroende hos brukare i kommunal 
hälso- och omsorg genom att vara i en insiders-position (Devik & Olsen, 2020).

 
Vård i livets slut för samer i Sverige 
När det gäller svenska förhållanden verkade ämnet vård i livets slut inte vara 
vetenskapligt utforskat i relation till samer vid tidpunkten för detta projekts 
början under hösten 2015 och specifika åtgärder kring vård i livets slut för 
samer såg ut att saknas. Jag utförde sökningar med sökorden ”palliative”, ”in-
digenous”, ”Sami” och ”end-of-life care” i februari 2021 och resultaten därifrån 
ger företrädesvis träffar på artiklar som handlar om urfolk från Kanada, USA, 
Australien och Nya Zeeland. De speglar en bredd av pågående arbeten som sker 
i dessa länder, där urfolksgrupperna är betydligt större än i Skandinavien. De 
handlar om utveckling av palliativ vård i glesbygd samt framtagande av kultur-
relevanta program för vård i livets slut i urfolkssamhällen. Från Sverige hit-
tades ett fåtal vetenskapliga artiklar vilka i huvudsak handlade om mortalitet, 
historiska förhållanden och suicid. Således har kunskapsbilden kring samer 
och vård i livets slut i Sverige inte förändrats nämnvärt, under de sista 5 åren.

Den enda systematiskt anpassade vården i Sverige, så vitt jag känner till och 
som är relevant för vård i livets slut för svenska samer, är den ovan nämnda 
Gläntan, en minoritetsavdelning för tornedalsfinska och samiska brukare vid 
ett äldreboende i Kiruna (Stoor, 2016). Minoritetsboendet i Kiruna innebär 
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att de boende har tillgång till samisktalande personal dygnet runt och olika 
aktiviteter knutna till samisk kultur som sångstunder, matlagning och firande 
av högtider (www.kirunakommun.se, 2021). Från landets samtliga samiska 
förvaltningskommuner redovisas i en rapport 2017 att medel används till att 
stärka språk och kultur i äldrevården. Även här kan detta innehålla sångstun-
der eller samiska utsmyckningar i de gemensamma lokalerna (Länsstyrelsen 
i Stockholms län och Sametinget, 2017). Det är således inte åtgärder specifikt 
kopplade till vård i livets slut. 

En artikel som dock nyligen publicerats från sydsamiska Sverige (Ness, So-
derberg, & Hellzen, 2020) baserad på data om hemsjukvård, visar att samerna i 
studien hade olika förväntningar på vården trots att de hade liknande kulturell 
bakgrund med individuella önskemål.

Att kunskap tycks saknas kring samers behov och önskemål vid livets slut 
och ibland även kring andra omvårdnadsbehov kan delvis förklaras 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 istället genom tystnad eller att tala om sjukdomen i omskrivningar. 
Dagsvold har härlett detta till äldre tiders tradition och religion, där de döda 
hade en central plats i de levandes vardag. Tystnaden ansågs vara ett beskydd 
mot sjukdom och död. Kvinnorna i Dagsvolds studie ansåg döden vara helt 
naturlig, oundviklig och en självklar del i livet, men att tala om sjukdomar an-
såg de kunde provocera fram olycka. I sin avhandling visar Nymo på liknande 
mönster med att undvika att tala om sjukdom och lidande (Nymo, 2011). Även 
Andersdotter Bongo (2012) visar i en studie från Finnmark i Norge att samer 
inte gärna talar om vare sig hälsa eller sjukdom. Normer om att klara sig själv 
och inte visa svaghet är starkt gällande enligt Bongo, som menar att det där-
för ofta betraktas som opassande att prata öppet om sjukdom (Bongo, 2012). 
Normer om att klara sig själv beskriver Stoor, Berntsen, Hjelmeland, och Sil-
viken (2019). Mehus et al (2018) bekräftar dessa normer i en studie som visar 
att samer gärna kommunicerar på ett cirkulärt sätt vid känsliga samtalsämnen. 

Under senaste åren har ny kunskap kommit från framförallt norska Saepmie 
om demens och kulturförståelse i vården. Här riktas fokus mot vårdares lyhörd-
het och kulturella ödmjukhet inför de behov som samiska patienter och brukare 
visar. Detta tycks utgöra framgångsfaktorer för att få fram en rättvisande bild 
av omvårdnadsbehoven (Blix & Hamran, 2017; Blix Hansen & Hamran, 2015; 
Dagsvold, Møllersen, & Stordahl, 2015, 2016; Larsen, Normann, & Hamran, 
2015). Mehus et al (2018) fann även att användningen av det samiska språket i 
vårdsituationen ökade känslan av trygghet för samerna. Nordens Välfärdscen-
ter, Folkhälsomyndigheten och Socialstyrelsen konkluderar alla att bristande 
kunskap om samisk kultur och språk generellt är ett problem i vård- och om-
sorgstjänster (Folkhälsomyndigheten, 2017; Nordens Välfärdscenter, 2017; 
Socialstyrelsen, 2018).
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Just i mötet mellan vård- och omsorgstjänster och patienten eller brukaren 
kan det finnas faktorer som döljer både behov och efterfrågan på hälso- och 
sjukvårdstjänster (Daerga, 2017). Daerga, Sjölander, Jacobsson & Edin-Lil-
jegren (2012) visar att mötet mellan samiska patienter och svensk hälso- och 
sjukvård många gånger kan vara problematiskt. Samiska patienter kan hamna 
i möten där de tvingas förklara, och ibland försvara, sin vardag och sina för-
utsättningar. De möter ibland personal som har liten kännedom om vad det 
innebär att vara same och detta kan försvåra förutsättningarna att ge den sa-
miske patienten en fullgod vård. Sammantaget visade studien att renskötande 
samer hade ett signifikant lägre förtroende för personal inom primärvård och 
psykiatri än kontrollgruppen, av icke-samer från norra regionen (Daerga et al., 
2012). Liknande resultat har rapporterats bland norska samer (Hansen, 2015; 
Nystad, Melhus, & Lund, 2008). 

Som ovan nämnts har äldre personer i det samiska samhället värderats högt. 
I den av Sametinget framtagna kunskapssammanställningen från 2016 fram-
går dock att det ligger stora utmaningar i att kunna tillvarata och uppmuntra 
de äldres engagemang och gemenskap i det samiska samhället, på grund av att 
tjänster inom vård och omsorg sällan är kulturanpassade (Stoor, 2016). Social-
styrelsen konstaterar att den kulturella mångfalden blir allt större i Sverige och 
att den äldre befolkningen blir allt mer mångkulturell. Behovet av anpassade 
insatser ökar bland äldre som tillhör de nationella minoriteterna (Socialstyrel-
sen, 2018). Det finns således ett behov av både kulturell trygghet och ödmjuk-
het i hälso- och sjukvården och individanpassning i bemötande och behandling 
(Blix & Hamran, 2017; Eira Åhrén, 2008; Hole et al., 2015; Lea, 1994; Ness et 
al., 2020) i Sverige såväl som internationellt.

Kultur- och språkanpassning i vården
Kultur- och språkanpassning beskrivs ofta i vårdrelaterade sammanhang med en 
mängd olika begrepp som exempelvis kulturkompetens (cultural competence), 
kulturell trygghet (cultural safety), kulturell känslighet (cultural sensitivity) 
eller kulturell ödmjukhet (cultural humility). Många termer används i littera-
turen, där (Evans et al., 2012) fann kulturell känslighet vanligast. Begreppet 
Kulturell trygghet har utvecklats av en maorisk sjuksköterska på Nya Zeeland, 
Irihapet Ramsden (Papps & Ramsden, 1996), och har sedermera kommit att 
användas i urfolkskontexter i Nordamerika (Hart-Wasekeesikaw & Gregory, 
2009; Woods, 2010). Kulturell trygghet är ett begrepp som medvetandegör de 
koloniala arven vilka påverkar både hälsa och välmående för urfolk. Kulturell 
trygghet har ett fokus mot dekolonisering och organisatoriska förändringar, 
partnerskap och gemensamt beslutsfattande i processer där både vårdtagare 
och vårdgivare ingår (Schill & Caxaj, 2019).

Kulturell ödmjukhet är definierat av Foronda, Baptiste, Reinholdt, and Ous-
man (2016) i ord som ”öppenhet”, ”självmedvetenhet”, ”stödjande interaktio-
ner” och ”reflektion och kritik”. Författarna har gjort en konceptuell analys 
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av begreppet kulturell ödmjukhet och menar att kulturell ödmjukhet medför 
ömsesidigt bemyndigande, partnerskap, respekt, optimal vård och ett livslångt 
lärande. Kulturell ödmjukhet beskriver författarna som en livslång process som, 
med en tydlig förståelse av termen, gör individer och samhällen bättre rustade 
att förstå och uppnå en inkluderande miljö med ömsesidig nytta och optimal 
vård. Utifrån Foronda et al. (2016) har jag valt att använda termen kulturell 
ödmjukhet när huvudfokus är på personal, och kulturell trygghet när det gäller 
att säkerställa en kulturellt trygg vård och omsorg för den enskilda individen 
i det samiska samhället. 

Teoretiskt ramverk
Det teoretiska ramverk jag främst använt som visat sig relevanta för våra empi-
riska studier är Kastenbaums teorier om ett dödssystem samt Antonovskys sa-
lutogena teori. Här vill jag, översiktligt presentera dessa ramverk som har varit 
ett sätt att förstå mitt empiriska datamaterial i avhandlingen. Under tolkning 
av data har jag varit medveten om min egen förförståelse och ramverken har 
hjälp mig se, för mig kända traditioner och kulturmönster, ur nya synvinklar. 
Nedan följer en kort beskrivning av de båda teorierna och hur jag använt dem. 
Dessa teorier har inte styrt avhandlingsarbetet eller påverkat datainsamlingen.

Kastenbaums dödssystem
Robert Kastenbaum, professor i psykologi, har gjort betydande insatser inom 
ämnesområden som rör döende, död och förlust (Coulombe, 2013). Han hade 
ett stort intresse för vård i livets slut och 1977 introducerade han det nyskapande 
konceptet Death system (Kastenbaum, 1981). Kastenbaum (2001) definierade 
dödsystemet som ”det mellanmänskliga, sociokulturella och symboliska nät-
verk i vilket en individs förhållande till döden förmedlas via hans eller hennes 
omgivande samhälle” (egen översättning). 

Som syns i tabell 1, innehåller systemet komponenterna ”människor”, ”plat-
ser”, ”tid” samt ”objekt” och ”symboler”. Komponenterna ingår i funktionerna 
”varningar och föreskrifter”, ”förebyggande av döden”, ”vårda den döende”, ”ta 
hand om den döde”, ”konsolidering efter döden” och ”göra döden begriplig”(egen 
översättning). Tillkommer här gör även funktionen ”socialt sanktionerat dö-
dande” som kan exemplifieras av krigsföring. Exempel på komponenter och 
funktioner från dödsystem från majoritetssamhället i USA finns i tabell 1. Dessa 
komponenter och funktioner relaterar alla på något sätt till döden.
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Tabell 1. Exempel på funktioner och komponenter i Kastenbaums dödssystem

Funktioner Varningar och  
föreskrifter 
(t.ex. trafikskyltar,  
prognos för lavin-
fara)

Förebygga 
döden
(t.ex. simlektio-
ner)

Vårda den  
döende
(t.ex. hemsjuk-
vård i livets slut)

Ta hand om 
den döde
(t.ex. begrav-
ningsbyråverk-
samhet)

Konsolide-
ring efter 
döden
(t.ex. ena sig i 
landssorg ef-
ter en ledares 
dödsfall)

Göra döden 
begriplig
(”hans tid var 
till ända”)

Komponenter Människor  
(t.ex. l kyrkofunk-
tionärer), 

Platser  
(t.ex. sjukhus), 

Tidpunkter  
(t.ex. Allhelgona-
helgen), 

Objekt  
(t.ex. urna, döds-
annons),

Symboler  
(t.ex. svart färg 
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 på hälsan och 
de faktorer som bidrar till hälsa, i motsats till det som orsakar sjukdom, eller 
patogenes. Antonovsky menade att hälsa och sjukdom är en flerdimensionell 
företeelse och ställde sig frågan vad det var som bidrar till god hälsa för vissa 
individer, trots motgångar, medan andra får ett sämre hälsotillstånd. En del 
av hans svar på denna fråga kom genom utveckling av det nya begreppet Sense 
of Coherence, på svenska Känsla av Sammanhang (KASAM). KASAM innefat-
tar tre komponenter – begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begrip-
ligheten kan beskrivas som att individen förstår sin tillvaro och har förmåga 
att sätta sig in i uppkomna situationer. Hanterbarhet kan beskrivas som vilka 
möjligheter och vilken förmåga individen har att klara av problematiska situa-
tioner. Meningsfullheten betyder huruvida individen känner sig delaktig i sitt 
sammanhang och i vilken grad den upplevs som motiverande. Vidare beskriver 
Antonovsky faktorer som påverkar hälsan som ett kontinuum där det i den ena 
änden finns General Resistance Resorces (GRR), på svenska Generella Mot-
ståndsresurser (GMR), som är biologiska, materiella och psykosociala faktorer 
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(Antonovsky, 2005) som stödjer hälsa. Antonovsky själv har uttryckt att GMR 
är ”fenomen, vilka ger livserfarenhet och präglas av entydighet, delaktighet i att 
forma resultat, och en balans mellan över- och underbelastning” (Antonovsky, 
2005). I den andra änden av detta kontinuum finns General Resistence Deficits 
(GRD), på svenska Generella Motståndsbrister (GMB); det vill säga avsaknad 
av stödjande faktorer (Idan, Eriksson, & Al-Yagon, 2017).

Peled et al (2012) beskriver en kollektiv KASAM, som också består av be-
griplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. I ett kollektivt sammanhang kan 
begripligheten förklaras som hur individer i en gemenskap har möjligheter 
att förstå sitt kollektiv, hur förutsägbart det är och hur säker man där känner 
sig. Hanterbarheten relaterar till hur kollektivet har möjlighet att hjälpa till 
när individerna behöver det och meningsfullheten kan sägas vara individer-
nas möjlighet att vara delaktiga i en värdefull verksamhet (Peled et al., 2012).
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Avhandlingens målsättning och syfte
 

Det saknas forskning kring hur den samiska kulturen kommer till uttryck i 
situationer relaterade till döende, död, sorg och vård i livets slut. Vidare kan 
det inte uteslutas att det bristande förtroende som samer har för hälso- och 
sjukvården i andra sammanhang även gäller vården i livets slut. Det är där-
för viktigt att ta reda på vad samer själva anser vara av vikt i livets slut, för att 
kunna utforma en vård utifrån individ och kultur, i en hälso- och sjukvård och 
omsorg, där vård i livets slut ingår. Resultatet hoppas jag också ska bidra till att 
stärka det samiska folket och bidra till en likvärdig vård i livets slut för samer.

Övergripande syfte
Det övergripande syftet med denna avhandling är att studera önskemål, prio-

riteringar, värderingar och behov såväl som uttryck bland samer relaterade till 
livets slut och omhändertagandet därefter.

Övergripande frågeställningar:
•	 Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-samer i Saepmie om 

döende, död och sorg, samt vård i livets slut? (delstudie I, II, IV)
•	 Vilka önskemål, värderingar och prioriteringar ger samerna i studierna ut-

tryck för? (huvudsakligen delstudie II, III)
•	 Hur kan ett samiskt dödssystem se ut? (delstudie I–IV)
•	 Vad och vem stödjer samer i relation till livets slut? (delstudier I–IV)

Specifika syften och frågeställningar tydliggörs vidare i samband med varje 
delstudie.

Delstudier
Här följer två tabeller i syfte att ge överblick över de i avhandlingen ingående 
delstudierna (I–IV), deras syften, år för datainsamling, forskningsmetoder, 
analyser samt beskrivning av deltagarna i studierna. De samer som ingår i stu-
dierna har definierat sig själva som samer. Efter tabellerna presenteras delstu-
dierna mer detaljerat med bakgrund, metod, analys och resultat. 
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Tabell 2. Översikt över syften, år för datainsamlingsmetod, analys och status för studier  
ingående i avhandlingen.

Titel Syfte Datainsamling, år Analys Status

1. �The Past is Present: Death systems among 
the Indigenous Sámi in Northern Scandina-
via today.

Att studera erfarenhetsbaserad kunskap 
om döende, död och sorg bland samer

2016–2017 Interpretive description Publicerad

2. �Using narrative analysis to explore 
traditional Sámi knowledge through 
storytelling about End-of-Life.

Att undersöka framträdande samiskt spe-
cifika aspekter ett dödssystem 

2017 Narrativ analys Publicerad

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

Att undersöka om och hur DöBra-kort
leken stödjer reflektion och diskussion om 
värderingar och preferenser för framtida 
vård i livets slut bland samer

2019–2020 Directed content analysis Submitterad

4, �A salutogenic perspective on End-of-
Life care among the Indigenous Sámi of 
Northern Fennoscandia

Att undersöka samers erfarenheter av vård 
och stöd i livets slut

2017 Framework analysis Submitterad

Tabell 3. Beskrivning över deltagare i de fyra datainsamlingarna.

Individuella 
intervjuer1

(artikel I)

Go-along
fokusgrupps 
diskussioner2

(artikel II)

Individuella 
intervjuer3

(manus III)

Fokusgrupps- 
diskussioner4

(manus IV)

Ålder (år) 25–83 19–78 26–84 —

Deltagare, antal (n) 15 12 31 24

Kvinnor (n) 8 7 18 16

Män (n) 7 5 13 8

Totalt, n=82
1. Merparten av deltagarna var samer 
2. Merparten av deltagarna var samer 
3. Alla deltagare var samer
4. �Merparten av deltagarna var samer. Innehåller även data från de tidigare  

datainsamlingarna.
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the Indigenous Sámi in Northern Scandina-
via today.

Att studera erfarenhetsbaserad kunskap 
om döende, död och sorg bland samer

2016–2017 Interpretive description Publicerad

2. �Using narrative analysis to explore 
traditional Sámi knowledge through 
storytelling about End-of-Life.

Att undersöka framträdande samiskt spe-
cifika aspekter ett dödssystem 

2017 Narrativ analys Publicerad

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

Att undersöka om och hur DöBra-kort
leken stödjer reflektion och diskussion om 
värderingar och preferenser för framtida 
vård i livets slut bland samer

2019–2020 Directed content analysis Submitterad

4, �A salutogenic perspective on End-of-
Life care among the Indigenous Sámi of 
Northern Fennoscandia

Att undersöka samers erfarenheter av vård 
och stöd i livets slut

2017 Framework analysis Submitterad

Tabell 3. Beskrivning över deltagare i de fyra datainsamlingarna.

Individuella 
intervjuer1

(artikel I)

Go-along
fokusgrupps 
diskussioner2

(artikel II)

Individuella 
intervjuer3

(manus III)

Fokusgrupps- 
diskussioner4

(manus IV)

Ålder (år) 25–83 19–78 26–84 —

Deltagare, antal (n) 15 12 31 24

Kvinnor (n) 8 7 18 16

Män (n) 7 5 13 8

Totalt, n=82
1. Merparten av deltagarna var samer 
2. Merparten av deltagarna var samer 
3. Alla deltagare var samer
4. �Merparten av deltagarna var samer. Innehåller även data från de tidigare  

datainsamlingarna.
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Delstudie I 
— The Past is Present: Death Systems 

among the Indigenous Sámi in Northern 
Scandinavia Today

Bakgrund
Det saknas systematisk insamlad kunskap som relaterar till vård i livet slut 
bland samer. Denna delstudie har fokus på döende och död som sociala och 
existentiella samhällsfenomen och därför efterfrågades erfarenhetsbaserad 
kunskap kring traditioner, ritualer och symboler i denna delstudie. 

Syfte: Att studera erfarenhetsbaserad kunskap om döende, död och sorg 
bland samerna.

Frågeställning: Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-sam-
er, i Saepmie, om döende, död och sorg, samt vård i livets slut i det samiska 
samhället?

Metod 
Deltagare och urval 
Deltagare som kyrkomedarbetare inom samiskt församlingsliv, det vill säga 
präster, diakoner, församlingsmedarbetare men även begravningsentrepre-
nörer samt personal i äldreomsorg kontaktades för förfrågan om medverkan. 
Deltagarna rekryterades till en början med ändamålsenligt urval och senare 
tillämpades snöbollsmetod (Heckathorn, 2011; Patton, 2002), det vill säga att 
deltagarna kunde föreslå andra att samtala med och intervjua. Tjugofem per-
soner kontaktades varav två avböjde medverkan på grund av tidsbrist och två 
personer aldrig återkopplade min förfrågan, samtliga icke-samer. En intervju, 
vilken genomfördes under 6 minuter över telefon, avbröts på grund av tidsbrist 
hos den intervjuade och exkluderades sedermera eftersom någon ny informa-
tion inte kommit fram. Ytterligare en person ströks ur våra insamlade data på 
eget önskemål efter genomförd intervju. Fyra personer var villiga att medverka 
om så behövdes men blev inte intervjuade då datainsamlingen ansågs tillräck-
lig vid denna tidpunkt. Sammantaget inkluderades femton individer i studien.

Demografiska förhållanden
Se tabell 3 för demografisk information om deltagarna. Alla deltagare var 
verksamma i svenska och norska delar av Saepmie. Eftersom den samiska be-
folkningen är förhållandevis liten och spridd över fyra länder (Sverige, Norge, 



22

DELSTUDIE 1

Finland och Ryssland) tillfrågades även personer i närbelägna Norge. Tre män 
från Norge intervjuades.

Datainsamling 
Samtalen fokuserade på informanternas erfarenheter genom berättelser om tra-
ditioner, ritualer och traditionell kunskap i samband med döende, död och sorg. 
Intervjuerna genomfördes där deltagaren själv önskade. Intervjuerna gjordes i 
huvudsak i deltagarnas hem, på café och restauranger eller på de intervjuades 
arbetsplatser. Intervjuerna utfördes av mig själv i elva av fallen, två av huvud-
handledare Olav Lindqvist och tre (inklusive den som senare uteslöts) av bi-
handledare Carol Tishelman. Intervjuerna varade mellan 50 och 150 minuter, 
vilka spelades in i alla fall utom ett. Vid det tillfället önskade den intervjuade 
inte ett ljudupptag varför anteckningar gjordes under intervjun, vilka omedel-
bart efteråt renskrevs. Öppna frågor ställdes om de intervjuades erfarenheter 
av döende, död och sorg samt vård i livets slut bland samer. De ombads berätta 
om något specifikt tillfälle relaterat till dessa frågor och vi uppmuntrade till att 
vidareutveckla sina berättelser genom uppföljningsfrågor som ”hur kom det 
sig?”, ”vad tänkte du då?”, ”vill du berätta mer?”. Intervjuerna genomfördes på 
svenska och norska. Vissa mindre delar, innehållande specifika ord och fraser, 
återgavs av deltagarna på 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, på svenska ibland förklarad som ”tolkande beskrivning”, 
skildrad av Thorne (2016). Tolkande beskrivning erbjuder ett förhållnings-
sätt som inbegriper hela forskningsprocessen och där tolkningen av resultatet 
fortsätter från att bekanta sig med materialet, in i skrivandet av manustexten. 
Thorne (2016) beskriver att tolkande beskrivning kom till som ett försök att 
bygga vidare på andra traditioner, för att använda i discipliner som har ett 
mandat för att handla eller utgöra ett praktiskt fält, såsom omvårdnad. Thorne 
(2016) menar att en typisk analytisk process rör sig från bitar till mönster, från 
mönster till relationer och beröringspunkter och ibland, men inte alltid, till en 
ny följdriktig helhet. Hon menar också att tolkande beskrivning är kompatibel 
med många olika kvalitativa bearbetningsmetoder.

Alla professionellt transkriberade texter lästes av mig, för att skapa bekantskap 
med det insamlade materialet. Hela forskargruppen möttes vid flera analystill-
fällen, för att tillsammans lyssna på intervjuerna och diskutera såväl innehåll 
som intervjuteknik. Ett preliminärt kodningsschema upprättades gemensamt 
av huvudhandledare Olav Lindqvist och mig i mjukvaran NVivo 11, vilken ock-
så medgav plats för så kallade memos, att notera framträdande aspekter som 
relaterar till såväl samiska strukturer som relationer till majoritetssamhället 
och beskrivningar av den samiska identiteten. Kodningen skedde textnära och 
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innehöll koder som t.ex. mat, renar, begravningar, släkt, slöjd och handarbete, 
språk och jojk. För att relatera till vård i livets slut sattes koderna i en tidslinje, 
från före döden, döden och tiden fram till begravningen, samt tiden efter be-
gravningen. Även vidareutvecklingen av kodningsschemat skedde i tätt sam-
arbete med huvudhandledaren. När alla data var placerade längs tidslinjen 
möttes hela forskargruppen först för att prova kodningsschemat mot några 
av intervjuerna och därefter flera gånger för fortsätt analys och diskussioner. 

Eftersom två av fyra i forskargruppen var samer, märkte vi att mycket av det 
insamlade datamaterialet redan var väl känd. Vi behövde därför hitta ett nytt 
sätt att förstå resultaten, för att generera ny kunskap. Vi ville hitta ett sätt att 
förstå vad som var specifikt samiskt, vad som var samiskt relevant, relationen 
mellan förfluten tid och nutid, och vad som förändrats över tid. Vi beslutade 
därför att prova använda Kastenbaums modell av ett dödssystem (egen över-
sättning) för att vidare kunna tolka resultaten.

Resultat
Kastenbaums modell av ett dödssystem, beskriven i bakgrunden, har utgjort 
ett ramverk för att tolka och förstå resultaten i delstudie I. Figur 1 illustrerar 
analysprocessen.

Initial analys Före döden Efter döden Efter livet

Fortsatt analys

Kastenbaums 
funktioner av 
dödssystemet 

•	 Varningar och  
föreskrifter

•	 Förebygga döden
•	 Vårda den döende

•	 Ta hand om 
den döde

•	 Konsolidering 
efter döden

•	 Göra döden  
begriplig

Kastenbaums 
komponenter av 
dödssystemet

Människor, Platser, Tid, Objekt/Symboler

Figur 1. Den övre delen i figuren visar den initiala indelningen av materialet i delstudie I 
och tidsramarna ”Före döden”, ”Efter döden” och ”Efter livet”. De nedre boxarna visar 
hur resultatet senare delats in efter Kastenbaums modell (Kroik, Lindqvist, Stoor, & Tis-
helman, 2020). Egen översättning till svenska.

Kastenbaums modell av ett dödssystem användes för att tolka resultatets be-
ståndsdelar, där markörer för samisk identitet som den utökade familjen, språk 
och traditionell mat framstod som viktiga i livet slut. Vi fann att de i dödssys-
temet ingående komponenterna, som i Kastenbaums modell redovisades åt-
skilda, istället var tätt integrerade med varandra i det samiska dödssystemet. 
Komponenterna människor och platser var sammanlänkade med tid och årstids-
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växlingar och relationer till naturen i stället för kalendertid dominerade döds-
systemet. Den utökade familjens roll i generationsöverskridande verksamhet 
med renen och andra djur som tillsammans med ett landskapsperspektiv och 
naturen förstärkte gemenskapen vid vård i livets slut. Objekt som nämndes som 
specifika vid döden var exempelvis begravningsvantar och sjalar. Noterbart var 
också att vardagliga objekt som vanligtvis spelade andra funktioner, exempel-
vis hantverk från renen, användes i samband med död och begravning. Detta 
är något som även Kastenbaum noterat och benämnt objekt som rekryteras in 
i ett dödssystem. Som exempel på symboler var språk och jojk framträdande. 
Tabell 4 visar exempel av innehållet i de komponenter och funktioner i ett sa-
miskt dödssystem som vi fann genom denna analys.

Tabell 4. Översikt av exempel från resultaten och hur de placerats in i Kastenbaums 
modell av ett dödssystem.

Komponenter Exempel

Människor Storfamilj; samiska sociala nätverk; företrädare för den luther-
ska kyrkan; vårdgivare (oftast icke-samiska), den döda perso-
nen själv

Platser Platser relaterade till rennäringen; natur; kyrka, gravplatser i 
terrängen och vid kyrka, platser för spridning av aska, platser 
för döden, ”Lapphemmen”

Tid Relaterat till årstider och säsongsförändringar (och renskötsels
aktiviteter) snarare än kalendertid eller specifika datum; för
fluten tid och nutid, lång tidsutdräkt, det vill säga ”det tar tid”

Objekt Markörer för samisk identitet, särskilt relaterade till renar; ob-
jekt relaterade till nordligt klimatet och livsstil som hjortron 
och andra bär och växter; objekt relaterade till luthersk liturgi, 
samiska specifika eller rekryterade; djur och fåglar, spöken

Symboler Markörer för samisk identitet, t.ex. språk, jojk och musik; re-
nen själv med betydelse för välbefinnande både mentalt och 
fysiologiskt.

Funktioner Exempel

Varningar och före-
skrifter samt Före-
byggande av döden. 
(Sammanslagning 
av två funktioner).

Traditionell kunskapsöverföring till nästa generation genom be-
rättande; berättelser om förberedelser inför döden.

Vårda den döende Betydelsen av familjen; länkar till naturen; att hantera spänning-
ar mellan majoritetssamhället och samer; Lapphemmen,  
att vara nära naturen

Ta hand om den 
döde

Ritualer från det förflutna; upprätthålla känslan av gemenskap; 
användning och betydelse av samiska identitetsmarkörer; för-
ändrade traditioner av jordbegravning mot kremering

Konsolidering efter 
döden och göra dö-
den begriplig. (Sam-
manslagning av två 
funktioner).

Stödsystem för sorg inkluderar storfamilj, samiska nätverk; be-
tydelsen av kopplingar till naturen och med samiska traditioner; 
kontinuitet i det förflutna, nuet och framtiden. Här samman-
slagna.
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Metodologiskt skifte efter delstudie I
Erfarenheter från datainsamlingen i den första delstudien har påverkat mig. Vi 
(mina handledare och jag) mötte informanter och, som vanligt förekommande 
inom kvalitativ forskning, intervjuade dem stillasittande tillsammans i ett rum, 
under en timme eller två, under samtalsliknande former. För min del, som ny 
forskare och som same, kändes det ändå som om vi frågat ut dem, vilket var 
obekvämt. Jag tyckte inte att det riktigt tillhörde min kultur. Mina ansträng-
ningar med kvalitativ design, att ställa ganska öppna frågor i en omgivning som 
deltagarna själva valt och med min egen förförståelse för det samiska samhället, 
föreföll inte tillräckliga. Jag ville eftersträva en mer naturlig konversation. Dr 
Leroy Little Bear, som själv är forskare och tillhörig Kainai First Nation från 
Kanada, beskriver det så här:

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 önskade en metodologisk förändring för att komma närmare ett vardagligt 
samtal och för deltagarnas bekvämlighet i en miljö som stimulerade berättandet 
(Kvale, Brinkmann och Torhell, 2014) i vår gemensamma kultur. Mina erfa-
renheter, och min uppfostran i ett samiskt hem, har lärt mig att samer pratar 
under tiden de gör saker och berättar historier som relaterar till platser i land-
skapet och arbetsuppgifter kopplade till dessa.

”Utomhus får tanken spela fritt”, sa en av deltagarna i delstudie I, något som 
kom att spela stor roll i planeringen av nästa studie. 

Vi diskuterade detta i forskargruppen och bestämde oss att prova en annan 
form för datainsamlingen i delstudie II. 



26



27

DELSTUDIE 2

Delstudie II 
— Using narrative analysis to explore 
traditional Sámi knowledge through 

storytelling about End-of-Life

Bakgrund
Delstudie I pekade ut säsongsvariationer och årstider i relation till människor, 
plats och tid som tydligt sammanlänkade. Dessutom visade resultaten en kon-
tinuitet, som verkade knyta samman det förflutna med nuet och mot framti-
den. Detta skiljde sig från Kastenbaums beskrivning av dödssystemet baserat 
på hans bakgrund som psykolog i USA. I våra resultat såg vi dessutom drag av 
ett samiskt dödssystem med samiskt specifika objekt och symboler, men också 
samiskt relevanta objekt och symboler, vilka ofta hade anknytning till geografi 
och klimat och kunde vara relevanta även, till exempel för icke-samer i samma 
klimat eller glesbygd. Detta sporrade oss att försöka förstå dessa delar bättre.

Det finns en lång tradition av berättande, som ett sätt att kommunicera kun-
skap bland samer (Stoor, 2015). Denna kunskap, ofta kallad traditionell kun-
skap, innehåller berättelser med både materiella och immateriella kunskaper, 
som har ett pedagogiskt syfte och kan överföras mellan generationerna (Tunón 
& Baer, 2008). Landskapet, med renen som migrerar tillsammans med renskö-
tarna, bidrar till att forma en samisk livsstil, identitet och den sociala organi-
sationen av det samiska samhället med storfamiljsystemet. Rydberg har pekat 
på att just landskapet med närhet till renhjorden, möjligheter att elda och att 
koka kaffe kan stärka anknytningen till en plats där viktiga samtal kan äga rum 
(Rydberg, 2011). För att nå urfolks berättande om vård i livets slut och om hur 
de önskar den sista tiden i livet, skulle den traditionella kunskapen kunna vara 
en nyckel till att synliggöra de delar som möjligen skiljer sig från storsamhäl-
lets (Gott, Moeke-Maxwell, et al., 2017).

Syfte: Att undersöka framträdande samiskt specifika aspekter av ett dödssystem 
Frågeställning: Vilka aspekter kring döende, död och sorg kommer fram med 

hjälp av samiska berättartraditioner?

Metod 
Datainsamling 
Eftersom landskapet visat sig vara viktigt och med tydlighet betonats i våra 
tidigare insamlade data, valde vi en utomhusmiljö, vid trädgränsen, för data-
insamlingen. Trädgränsen, eller orda (nordsamiska för trädgräns) utgör ett 
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viktigt geografiskt område för rennäringen (Korhonen, 2000; Ruong, 1942). 
Anknytningen till tidigare generationer, förfäder och förmödrar, vilken också 
blivit tydlig i tidigare insamlade data inspirerade oss att ta hjälp av en arkeolog 
för att binda ihop landskapet med förfluten tid och tidigare generationer för 
att på så sätt finna utgångspunkt för samtal kring döende och död i nutid och i 
framtiden. Datainsamlingen utgjordes av två vandrande fokusgruppsdiskussio-
ner, så kallade go-along (Carpiano, 2009) med rundvandringar i trädgränsen 
och med inslag av kulturmiljölämningar, där samtalen också ägde rum. Dessa 
go-along genomfördes i två samebyar, där två troliga gravplatser, möjligen forn-
tida, besöktes. Trädgränsen, eller tjärrofjällen, beskrivs av Ruong (1991) som 
mycket betydelsefull och som en plats för många viktiga tilldragelser. Ordet är 
inte sammansatt i samiska språket, vilket skulle tyda på att det använts under 
lång tid och varit betydelsefullt. Vid den första go-along låg den tilltänkta plat-
sen för besöket relativt långt ut i fjällvärlden och helikopter användes för trans-
port av alla deltagare. Vid det andra tillfället vandrade deltagarna i 3,5 timmar 
ut och lika lång tid tillbaka. Vid båda datainsamlingstillfällena kokades kaffe 
vid elden där huvuddelen av samtalen spelades in. Denna metod, det vill säga 
samtal i grupp, valdes i syftet att deltagarna kunde ha stöd av varandra och bli 
uppmuntrade att uttrycka sig och förklara sina perspektiv (Barbour, 2005). Vi 
försökte uppmuntra till att berätta om egna erfarenheter av livets slut, kopplat 
till landskapet där djur och natur ingår. Båda tillfällena var heldagsaktiviteter 
och avslutades med gemensam middag. Särskilt vid det andra go-along tillfäl-
let kom många berättelser fram under den efterföljande middagen.

Deltagare
Rekryteringen av deltagarna har riktat sig mot personer med anknytning till 
och med erfarenheter från rennäringen. Eftersom kunskap från delstudie I 
pekat mot det landskapet, med djur och natur som samiskt specifika aspekter 
av dödssystemet var vår förhoppning att personer i rennäringen, med lokal 
kunskap om landskapet, skulle kunna utvidga möjligheterna att förstå dessa 
aspekter genom berättandet.

Rekryteringen av deltagarna har skett i nära samarbete med berörda sam-
ebyar där gruppaktiviteterna på fjället ägde rum. Tabell 3 visar totalt antal del-
tagare och ytterligare bakgrundsinformation. Ytterligare två personer ingick i 
datainsamlingen. Den ena, en arkeolog, engagerades till stöd för det historiska 
perspektivet på båda platserna som besöktes. Hon hade lång erfarenhet av sa-
miska kulturlämningar och arbete i samebyarna. Arkeologen är inte inräknad 
i tabell 3. De andra, en i varje grupp, var sagespersoner med lokalkännedom 
och tillhörighet till aktuell sameby. Dessa är inräknade i tabellen vilket inte 
huvudhandledare och doktorand är. Sagespersonerna anförde grupperna till 
de viktiga platserna, i fjällets kant, med inslag av kulturmiljölämningar. I för-
sta gruppen var detta en man och tidigare ordförande i samebyn. I den andra 
gruppen var en kvinna sagesperson.
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Analys
Narrativ analys har valts eftersom berättelserna skulle stå i centrum i denna 
studie (Riessman, 2008). Stoor (2013) betonar muntlig tradition som viktig 
där berättelsen kan förmedla kunskap från det förflutna som påverkar nuet och 
framtiden. Inspiration till analysen hämtades av Riessman (1993, 2008) och 
Labov (1982). Narrativa metoder kan kombineras med olika former av kvali-
tativa analyser och medger systematiska studier av både personliga erfaren-
heter och meningar (Riessman, 1993). Skott (2004) pekar på att berättandet 
är intersubjektivt och mellanmänskligt samt överskrider disciplinära gränser 
eftersom det handlar om att förstå mänsklig kommunikation och språk i olika 
samhällen (Skott, 2004). Själva berättandet kan vara en del av identiteten och 
en del av självpresentationen som talar om vem jag är för omvärlden, framhål-
ler Liliequist (2017). Just berättelserna och den muntliga traditionen är något 
som karaktäriserar urfolkssamhällen, menar Massey och Kirk (2015). Kovach 
(2009) pekar också på att urfolksmetodologi är tolkande till sin natur och pas-
sar väl in i narrativa aspekter.

Vid båda datainsamlingstillfällena har ljudupptag gjorts digitalt och fältan-
teckningar förts av huvudhandledaren. För ljudfilerna gjordes innehållsför-
teckningar i mjukvaran NVivo. Ljudinspelningarna har genomlyssnats i syfte 
att identifiera berättelser om renskötarlandskapet med årstidernas inverkan, 
natur och djur med relevans för livets slut. Dessa berättelser har transkriberats 
professionellt och ordagrant av samma person som i delstudie I. Jag identifie-
rade 20 berättelser som jag analyserade efter Labovs struktur (Riessman, 1993, 
2008) med hjälp av MS Word Supermacro. Strukturen innefattar elementen 
Abstrakt, det vill säga en sammanfattning av berättelsen; Orientering, som 
beskriver var och när; Förveckling, det vill säga det som händer; Utvärdering, 
en utvärdering från berättaren; Lösning, vad som slutligen hände; och en Slut-
vinjett, där berättelsen återvänder till nuet. Därefter valde jag, tillsammans 
med forskargruppen, åtta berättelser för mer djupgående analys på grund av 
dess samiskt specifika innehåll, vilka kunde härledas till dödssystemet och till 
relationer med naturen, renarnas betydelse samt till olika varningssystem för 
att förebygga död. Under analysen hade jag huvudansvaret, med stöd av mina 
handledare. Vi möttes under olika former, för heldagsmöten, möttes digitalt, 
samt hade regelbunden telefonkontakt. Efter ytterligare analys, där vi särskilt 
studerade utvärderingsavsnitten i Labovs struktur, valdes slutligen en berät-
telse av en kvinna vi benämner Sigrid som exempel, eftersom den innehöll de 
flesta av de delar som genomsyrat innehållet i go-along och innehöll många 
aspekter av dödssystemet. Alla namn i berättelserna är fiktiva.

Resultat
Genom narrativ analys fann vi att berättandet formades av landskapet och 
landskapet blev en del av berättelsen självt. Sigrid, en äldre kvinnas berättelse, 
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visar ett exempel på hur traditionell kunskap kan traderas, det vill säga berät-
tas. Den traditionella kunskapen blir synlig i berättelsen där Sigrid använder 
samiskt specifika former för att uttrycka sina önskningar för sista tiden i livet, 
och förankrar det i den samiska miljön. Sigrid exemplifierar kunskapsöverfö-
ring genom sin berättelse och visar erfarenhet i sin berättarstil där hon riktar 
sig till hela gruppen men använder ”du-form”, som om det vore en person. Hon 
berättar om de samiska attributen, såväl det immateriella (renmärket), som det 
materiella (broschen), vilka blir viktiga inslag i hur hon har planerat att dessa 
ska fortleva inom hennes storfamilj. Även hennes tydlighet i var och hur hon 
önskar bli begravd relaterar till den i datamaterialet genomsyrande relationen på 
avlidna förmödrar och förfäder. Hennes berättelse, tillsammans med de övriga 
berättelserna, förmedlade traditionell kunskap om samiskt specifika aspekter 
av ett dödssystem, där det samiska språket användes för tonvikt på särskilda 
detaljer. De i dödssystemet ingående komponenterna blev alltmer tydligt sam-
manlänkade och svåra att skilja åt. Också formen för datainsamlingen beskrevs 
av en av deltagarna som en ”resa i tid och rum” där den historiska delen, till-
sammans med elden och kaffekokningen med ljud från omgivningen, bidrog 
till formandet av berättelserna. Båda go-along tog tid i anspråk, och respekten 
för detta samt de valda platserna tillsammans med det historiska perspektivet, 
blev kunskaper vilka bidrog till förståelsen av dödssystemet. 

De samiskt specifika formerna av önskningar för den sista tiden, som vi såg 
under analys av dessa berättelser, gjorde oss i forskargruppen nyfikna på hur 
prioriteringar och önskemål kring en tänkt vård i livets slut kan se ut bland 
samer. Berättelser om vården hade dock inte kommit fram i de fokusgrupps-
diskussioner vi utformade på fjället i någon större utsträckning. Vi ville därför 
undersöka samers preferenser och värderingarna vid vård i livet slut. Utifrån 
analysen av berättelserna och dessa tankar startade vi planeringen för delstu-
die III.
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Delstudie III 
— Values and Preferences for Future End-
of-Life Care among the Indigenous Sámi

Bakgrund 
Det saknas, såvitt jag vet, systematiskt insamlad kunskap om hur samer vär-
derar och prioriterar när de tänker på sitt framtida döende. Från våra tidigare 
delstudier har det framkommit att markörer för samisk identitet som storfa-
miljen, språk, traditionell mat och en speciell relation till tiden har framställts 
som viktiga (Kroik, Lindqvist, et al., 2020; Kroik, Stoor, Edin-Liljegren, & 
Tishelman, 2020). Tillsammans med interaktioner mellan komponenter och 
funktioner i ett dödssystem där tiden hade en framträdande roll, framstod det 
som angeläget att ta reda på vilka värderingar och prioriteringar samer har när 
de funderar kring den sista tiden i livet. Internationell forskning poängterar 
vikten av att förstå värderingar och prioriteringar i livets slut också i urfolks-
kontexter (Duggleby et al., 2015; Gott, Frey, et al., 2017).

I denna studie utforskades användningen av ett befintligt verktyg, DöBra-
kortleken, bland samer. Att använda DöBra-kortleken för att göra det möjligt 
att studera värderingar och prioriteringar inför ett framtida, tänkt, livets slut 
hade tidigare provats av en doktorandkollega, Malin Eneslätt (Eneslätt, Helges-
son, & Tishelman, 2020). DöBra-kortleken är ett verktyg framtaget på svenska 
från en förlaga från USA, inom ramen för forskningsprogrammet DöBra, för att 
stödja diskussion och reflektion om värderingar och prioriteringar i samtalen 
om det framtida slutet av livet (Menkin, 2007; Tishelman, Eneslätt, Menkin, & 
Lindqvist, 2020). Kortleken erbjuder ett sätt att främja diskussioner om vem 
och vad som är viktigt vid vård i livets slut. Kortleken innehåller 37 påståenden 
om sådant som kan vara viktigt för en person i livets slut, som t.ex. ”Att vara fri 
från smärta”, ”Att ha ordning på min ekonomi” och ”Att ha mina närmaste kring 
mig”. Kortleken erbjuder även möjligheter att använda egenformulerade valfria 
alternativ om man tycker att något saknas bland de förtryckta påståendena.

Kortleken, som utvecklats av intresseorganisationen Coda Alliance i USA 
som Go Wish cards (Menkin, 2007), har översatts och anpassats till svenska 
förhållanden inom ett annat projekt inom forskningsprogrammet DöBra, det 
så kallade Swe-ACP (Lindqvist & Tishelman, 2016). Advanced Care Planning 
(ACP) är ett tillvägagångssätt att identifiera en individs preferenser, behov och 
önskningar inför framtida hälso- och sjukvård vid svåra sjukdomstillstånd och 
vid vård i livets slut. Swe-ACP är projekttitel för utveckling och testning av en 
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intervention med strukturerade samtal om värderingar och önskemål inför 
framtida vård i livets slut. I Sverige används inte ACP rutinmässigt i vården 
(Eneslätt et al., 2020) men finns formulerat och beskrivet som planering för 
framtiden (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). I Sverige är inte do-
kumenterade förhandsdirektiv juridiskt bindande. 

Syfte: Att undersöka om och hur DöBra-kortleken stödjer reflektion och diskus-
sion om värderingar och preferenser för framtida vård i livets slut bland samer 

Frågeställningar: 
•	 Hur kan DöBra-kortleken stödja reflektioner och diskussioner om individu-

ella värderingar och preferenser för framtida vård i livet slut bland samerna?
•	 Hur kommer specifika samiska värderingar och prioriteringar fram i sam-

band med användning av DöBra-kortleken?
•	 Hur upplever deltagarna användning av kortleken och diskussionen kring 

värderingar och prioriteringar?

Metod
Deltagarna
Demografisk information om deltagarna i studien finns i tabell 3. Nära 40 % 
av deltagarna var pensionerade. Tolv personer bodde i större städer medan öv-
riga bodde i byar och mindre samhällen, och alla utom en var boende i norra 
Sverige. Nära hälften hade universitetsutbildning och de tre största samiska 
språken fanns representerade bland deltagarna. Deltagarnas yrkesområden 
varierade och nära hälften uppgav att de hade arbeten i nära relation med det 
samiska samhället såsom språkarbetare, tolkar, administratörer, slöjdare och 
journalister. Ytterligare sex personer uppgav att de arbetade inom rennäringen. 
Den största delen av deltagarna självskattade sin hälsa som god.

Datainsamling (intervjuer med DöBra-kortlek)
Datainsamlingen ägde rum vid fyra tillfällen: ett repatrieringsarrangemang 
med återbördande av samiska kvarlevor, ett samepolitiskt möte, ett samiskt 
kulturellt arrangemang och ett socialt tillfälle för en grupp seniora samer. Da-
tainsamlingen genomfördes mellan sensommaren 2019 till vintern 2020. Vid 
de två första tillfällena upprättades en plats där många människor passerade 
och fick därmed formen av ”drop-in”. Vid den tredje datainsamlingen, det kul-
turella arrangemanget, användes ett kommunalt bibliotek som informations-
plats för studien och en kontaktperson hjälpte till att identifiera intresserade 
deltagare. Vid den fjärde datainsamlingen, med seniorgruppen, presenterades 
DöBra-kortleken och en kort genomgång av resultat från tidigare delstudier om 
döende, död och vård i livets slut genomfördes. Därefter utfördes intervjuer med 
DöBra-kortleken med de som önskade delta. De två första datainsamlingarna 
och den sista utfördes av Malin Eneslätt och mig själv. Krister Stoor biträdde 
vid det första tillfället. Den tredje datainsamlingen gjordes av mig själv.
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Intervjuerna utfördes genom att deltagarna fick prioritera varje kort i kort-
leken i tre högar: ”mycket viktigt för mig”, ”ganska viktigt för mig” och ”inte 
viktigt för mig”. Ur kortlekens ”mycket viktigt för mig” hög valde därefter del-
tagaren hens tio högst prioriterade kort, vilka deltagaren fick möjlighet att dis-
kutera och reflektera över. Samma tillvägagångsätt användes även med ”inte 
viktigt för mig”-högen. Intervjuerna, som omfattade tio minuter till en timme, 
spelades in digitalt. Foton togs av de tio högst rankade korten samt av korten 
med de minst viktiga påståendena, för senare analys. Vi frågade även hur del-
tagarna upplevde det att använda kortleken och att tala om det egna framtida 
döendet utifrån dess påståenden.

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

Analys
Preliminär analys av insamlade bilder av kortprioriteringar samt ljudfiler gjordes 
efter de två första datainsamlingstillfällena. Eftersom olika individers sätt att 
tolka och diskutera varierat kring olika påståenden i DöBra-kortleken, innebar 
detta att endast en rankning inte skulle ge en rättvis bild av prioriteringar och 
värderingar (Eneslätt et al., 2020). 

Data analyserades i flera steg. Varje enskild deltagares kortrankning med 
DöBra-kortleken placerades i en matris, för att senare sammanställas på 
gruppnivå, för att få en bild av variationen i kortvalen. De valfria alternativen 
analyserades i syfte att förstå värderingar och preferenser som kunde härledas 
både till individnivå och till samiskt specifika värderingar. Efter att ha lyssnat 
till alla ljudfiler upprepade gånger, transkriberades dataextrakt som kunde 
härledas till vad deltagarna berättade om som samiskt specifika eller samiskt 
relevanta värderingar och prioriteringar. Transkriberingarna gjordes av min 
doktorandkollega Malin Eneslätt och mig själv. Vi analyserade dessa dataextrakt 
genom kodning och kategorisering med en innehållsanalys, Directed Content 
Analysis (Hsieh & Shannon, 2005), på svenska kallad fokuserad innehålls-
analys. Fokuserad innehållsanalys är en form av innehållsanalys, vanlig inom 
hälsovårdsforskning, vilken medgav möjligheter till kondensering för att tolka 
mening från innehållet i datamaterialet. Den var också lämplig för utvidgning 
av tidigare insamlad kunskap. (Assarroudi, Heshmati Nabavi, Armat, Ebadi, 
& Vaismoradi, 2018; Hsieh & Shannon, 2005).

Vi kodade och kategoriserade de samiska specifika och relevanta värderingar 
och preferenser som kommit fram i intervjuerna, vilka tog utgångspunkt i data 
från individernas formuleringar kring de valfria korten. Även andra preferenser 
och värderingar som kom fram under intervjuerna och relaterade till det del-
tagarna härledde 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 på frågorna hur 
samtalen upplevts. Dessa ställdes samman i grupper, vilkas innehåll härleddes 
till likheter och skillnader.

Resultat
Alla 37 kortlekspåståenden valdes av någon av deltagarna minst en gång som 
bland de tio högsta prioriteringarna. De två mest frekvent rankade blev det för-
formulerade påståendet ”att ha mina närmaste omkring mig” och ett ”valfritt” 
alternativ. Det egenformulerade valfria kortet användes mest i samband med 
att precisera önskningar, vilka hörde samman med att bibehålla sin samiska 
identitet och kultur, men även att få dö på speciella platser, utomhus eller i 
miljö som beskrivits som trygg.

De sex temana som formulerades var: attribut för samtida samisk kultur, 
som exempelvis smaken av mat, jojk och mina förfäders språk; andlighet, som 
behov av andlig hälsa och relation till natur; plats för döden, som utomhus eller 
en plats med närhet till sina närmaste; upprätthållande av identitet, där vär-
digheten angavs bygga på identitet; preferenser relaterade till döden, döende 
och vård i livets slut, som att ha tillgång till ett samiskt hospice; samt efter dö-
den, vilket kunde innebära tankar om hur anhöriga kunde uppfatta tiden efter 
döden och om de avlidna.

Även om de flesta var positiva till kortleken, kunde reaktioner varierar. Vi 
hade många samtal där många av deltagarna gärna talade om hur de tänkte 
och önskade sig sin eventuella vård i livets slut och sitt framtida döende. Vi 
mötte även beskrivningar av att frågorna kunde uppfattas (oftast av andra) 
som tabu och att rädsla kan omgärda samtal som rör döden. Att resonera olika 
kring de olika påståendena i DöBra-kortleken visade individuella skillnader och 
tycktes stimulera deltagarna att tänka sig in i framtida situationer där påstå-
endena skulle kunna vara relevanta. Deltagarna kunde ibland berätta om sina 
egna tidigare erfarenheter och knyta dessa till olika individuella preferenser 
och se på dessa utifrån olika vinklar. Deltagarna talade öppet om sjukdom och 
död under intervjuerna även om vissa uppgav att det var svårt att tänka sig in 
i situationen att själv bli vårdad i livets slut. En deltagare föreslog att översätta 
kortleken till samiska.
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Delstudie IV 
— A salutogenic perspective on end-of-
life care among the Indigenous Sámi of 

Northern Fennoscandia

Bakgrund 
Från internationella studier och erfarenheter från tidigare delstudier i dokto-
randprojektet rapporteras anledningar att betänka vikten av geografiska och 
kulturella aspekter av vård i livets slut för urfolk (Caxaj et al., 2018; Kroik/Ene-
slätt, 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 
nämnas att specialiserad vård i livets slut inte är jämlikt geografisk fördelad i 
Sverige och sällan finns i glesbygd (Svenska palliativregistret, 2017), där många 
samer bor (Hassler, 2005b). Det är därför angeläget att ta reda på hur vård i 
livets slut fungerar för samer idag. I våra tidigare delstudier hade, hur samer 
uppfattar själva vården i livets slut och deras erfarenheter kring den, det vill säga 
den funktion som Kastenbaum kallar att vårda den döende, inte varit i fokus. 

Syfte: Att undersöka samers erfarenheter av vård och stöd i livets slut 
Frågeställningar: 

•	 Vilka erfarenheter och kunskaper har samer och icke-samer i Saepmie, om 
döende, död och sorg, samt vård i livets slut? 

•	 Vad och vem stödjer samer i relation till livets slut? 

Metod
Huvuddelen av datainsamlingen ägde rum vid Samiska kyrkodagarna 2017. 
Kyrkodagarna arrangeras vart fjärde år i något av de nordiska länderna och Ba-
rentsregionen. Arrangemangen innehåller samiskt kyrkoliv med gudstjänster, 
konserter, föreläsningar och inslag med aktuella samiska ämnen som klimat- och 
rättighetsfrågor. Kyrkodagarna är en av få samlingspunkter där samer från hela 
Norden samlas, oavsett om de är kyrklig engagerade eller inte. Årets tema var: 
”Livets källa – Livets vatten”. Vid en workshop vi anordnade, ”När kallkällan 
sinar – vård i livets slut”, höll jag en kort föreläsning med preliminära resultat 
från min första delstudie. Denna workshop annonserades i programmet för kyr-
kodagarna och alla som deltog vid dessa dagar var välkomna till workshopen. 
Efter presentationen inbjöds till kaffe med kaka. Deltagarna erbjöds därefter 
stanna och delta i runda bordssamtal, det vill säga fokusgruppsdiskussioner 
(Barbour, 2005). Ingen registrering behövdes. Deltagarna hade fyra bord med 
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olika tema att fritt välja mellan. Var och en fick söka sig till valfritt bord utifrån 
intresse av temat. Borden var skyltade med teman som också visats upp under 
den inledande föreläsningen. Följande teman diskuterades: 

Bord 1: Är jojken en del av döende, död och sorg? Krister
�Bord 2: Vad har landskapet (naturen, renen) för betydelse i döende, död 
och sorg? Lena
Bord 3: Hur fungerar vård- och omsorg i livets slutskede för samer idag? Olav
Bord 4: Vem gör vad i släkten (roller) i livets slut och i sorg? Carol
Hela sessionen varade under 90 minuter.

Deltagarna
För demografiska uppgifter över deltagarna, se tabell 3. En bredd av yrkes-
tillhörigheter och professioner fanns representerade vid datainsamlingen. 
Deltagarna uppgav sig vara kyrkopersonal, renskötare, slöjdare och jojkare, 
språkarbetare, hemtjänstpersonal, vårdpersonal och tjänstemän inom olika 
tjänstesektorer. Flera av de samiska språkområdena fanns representerade hos 
deltagarna. Denna information registrerades dock inte.

Datainsamling
Vid varje bord inleddes diskussionen av en bordsvärd, det vill säg en av per-
sonerna i forskargruppen (se ovan). Fokusgruppsdiskussionerna spelades in 
digitalt vid varje bord, som varade under en halvtimme. Temana var utgångs-
punkt för diskussionerna som inleddes med öppna frågeställningar om delta-
garnas egna erfarenheter av vård i livets slutskede i relation till de teman som 
ovan nämnts och även vad deltagarna själva ville ta upp i anslutning till detta. 
Relevanta data från övriga delstudier ingår också i denna delstudie men i min-
dre utsträckning. 

Analys
Huvuddelen av datamaterialet utgjordes av fokusgruppsdiskussionerna vid Sa-
miska kyrkodagarna. Analysen inleddes med genomgång av data från de tidigare 
delstudier och där jag koncentrerade mig på avsnitt som handlade specifikt om 
vårdande vid livets slut, för att konstruera ett nytt dataset för denna analys.

Analysen genomfördes med Framework analysis (FA) beskrivna fem steg 
(Ritchie, Lewis, McNaughton Nicholls, & Ormston, 2014; Ward, Furber, Tier-
ney, & Swallow, 2013). FA användes i syfte att komplettera och dra nytta av 
kunskap från de tidigare delstudierna och den litteratur som fanns i ämnet. 
Den medgav möjligheter 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 vård- och omsorgssystemet 
och att identifiera samiskt specifika stödsystem vid vård i livets slut. Dessa 
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transkriberades ordagrant av samma professionella person som i delstudie 
I och II och genomlästes flera gånger för att lära känna innehållet i texterna. 

Steg 2. Extraherades all data relaterad till vård av den döende och 
den döda personen fram till begravning, eftersom det var fokus för frå-
geställningarna i denna delstudie. 

Steg 3. Indexering och pilotschema. Genom FA kunde relationen mel-
lan variablerna från tidigare studier tydliggöras och hjälpa till att utforma ett 
kodningsschema med preliminära koder vilka användes att vandra fram och 
tillbaka i den kunskap vi samlat in, vilket tydliggjorde koderna i analysen på 
ett överskådligt sätt. Koderna användes vid den inledande indexeringen och 
ett pilotdiagram i en matris upprättades för varje datasegment som rörde vård 
i livets slut, fram till tidpunkten för livets slut. 

Steg 4. Åter till texterna med läsning genom nya perspektiv och 
summering i analytiskt ramverk. Vi märkte att analysen ledde till cirkel-
resonemang och bidrog inte till ny kunskap. Vi kunde konstatera att innehållet 
i våra empiriska data inte stämde överens med ett patogent synsätt, som präg-
lade mycket av den befintliga forskningen. En av skillnaderna var att vi inte 
såg tydlig distinktion av formell vård och omsorg jämfört med informell vård, 
som vi förväntat oss. Detta resulterade i nya preliminära koder vilka beskrev 
både överlappning och integration av formella och informella vårdsystem ge-
nom de roller olika människor hade (figur 2). Ett annat betydande inslag var 
att deltagarnas beskrivningar av hur svåra situationer hanterades, huvudsak-
ligen var positiva.

Den sistnämnda ledde till ett nytt skede i analysprocessen, illustrerad i figur 
2, där vi ifrågasatte våra egna patogena antaganden och skiftade fokus för att 
söka ny kunskap i dessa data. Forskargruppen funderade över om vi förvän-
tat oss problem-orienterade berättelser i det insamlade datamaterialet, vilken 
liknade mycket av tidigare beskriven litteratur. Antonovskys salutogena ram-
verk (Mittelmark et al., 2017) kom att leda vår fortsatta tolkning. Vi riktade en 
ny fråga till datamaterialet för att styra fortsatt analys, ”Vad leder till positiva 
resultat i vård i livets slut och vårdsituationer bland samerna?” 

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

Steg 5. Syntes via kartläggning och tolkning. I den sista tolknings-
fasen granskades all data i förhållande till GMR, Generella Motståndsbrister 
(GMB) och komponenterna i KASAM på gemenskaps- eller kollektivnivå. För-
hållandena mellan dessa tydliggörs och presenteras här nedan samt relateras 
till våra empiriska data. 
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Resultat
Resultatet visar att dessa resurser, beskrivna i figur 3, det vill säga social orga-
nisation, kännedom om vård i livets slut, kollektivt kulturellt arv, uttryck för 
andlighet, stöd från majoritetssamhället, och brokerage, i det samiska samhället. 
Dessa resurser, kan i många situationer kan stödja hanteringen av vård i livets 
slut tillsammans och i samarbete med formella vård- och omsorgstjänster. I 
resultatet identifieras också av de personer som ser ut att fungera som brokers, 
vilka jag från och med nu kommer att kalla brobyggare. Dessa personer be-
skrivs inneha goda kunskaper om både det samiska samhället och majoritets-
samhället. Ibland har de också kunskaper i både samiska och majoritetssprå-
ket. Resultaten visar att uttrycken för andlighet är viktiga och att det kommer 
fram att det finns en stolthet och en glädje att förmedla kunskaper både inom 
det samiska samhället och utåt till storsamhället kommer fram.

Resultatet kan förstås utifrån ett salutogent synsätt, det vill säga att utifrån 
nyckelbegreppen som hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet samt GMR 
med fysiska, psykosociala och materiella faktorer som underlättar för individen 
att uppfatta sin omvärld som strukturerad, begriplig och möjlig att hantera. En 
ny funktion framträdde i form av brobyggare som utgör en länk mellan det sa-
miska samhället och majoritetssamhället. I nytt ljus kommer släkten fram som 
en form av social organisering med tydliga roller och ett välutvecklat nätverk 
av ingående personer. Dessa personer beskriver både engagemang och ansvar 
i vården av sina anhöriga. Släkt, familj och vänner beskrivs att ingå i ett fung-
erade familjesystem som förmår hantera ett vårdande i livets slut och göra det 
både hanterbart, begripligt och meningsfullt sett utifrån känsla av sammanhang 
i en kollektiv gemenskap, det vill säga det samiska samhället.

DELSTUDIE 4
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Övergripande diskussion
 

Denna diskussionsdel inleds med en kort sammanfattning av de väsentliga 
fynden, i de i avhandlingen ingående delarbetena. Därefter följer en tabell med 
exemplifieringar av ingående delar i ett samiskt dödssystem. Tabellerna med 
komponenter används för att strukturera diskussionen. Trots att vi har funnit 
att komponenterna är starkt sammanlänkade, har jag valt att delvis diskutera 
dem var för sig här, endast för tydlighetens skull. Komponenterna objekt och 
symboler är dock hopslagna och vissa ämnen återkommer under olika rubri-
ker. Ett sådant exempel är kunskapsöverföringen mellan generationerna, den 
så kallade enkulturationen (Briggs, 1988; Kovach, 2009), som finns invävda 
under flera komponent.

Väsentliga fynd
•	 Kastenbaums modell av ett dödssystem passade delvis för att förstå ett nu-

tida samiskt dödssystem och vad som förändrats över tid. Vissa delar från 
Kastenbaums originalmodell från USA fungerade inte i ett samiskt döds-
system, exempelvis var komponenterna människor, plats och tid mer sam-
manlänkade än i Kastenbaums modell (I)

•	 Till skillnad från Kastenbaums fokus på tidpunkter, beskrevs tiden med 
återkommande säsonger och årstider med tillhörande företeelser. I motsats 
till linjär kalender tid, märktes även en samtidig medvetenhet inte bara om 
nuet men också om både det förflutna och framtiden, vilket påverkade många 
aspekter kring livet slut (I, II, III)

•	 Samiskt specifika markörer som det samiska språket, traditionell mat, sa-
misk musik och jojk, visade sig som stärkande för gemensam identitet, (I, IV)

•	 Kunskap om det som är viktigt i livet slut såsom normer och värderingar 
överfördes mellan generationer, till stor del genom berättande (I–IV)

•	 Natur och landskap var väsentliga delar av ett samiskt dödssystem där miljön 
inte bara formade berättelserna, men också ingick i dessa (I–IV) 

•	 DöBra-kortleken stödde diskussion och reflektion kring värderingar och 
prioriteringar och bidrog till öppenhet kring andliga värderingar, både 
kristna och traditionella, som inte hade kommit fram i tidigare datainsam-
lingsmetoder (III)

•	 Rollen som brobyggare visade sig vara en resurs genom att utgöra en brygga 
mellan det samiska- och majoritetssamhället (IV)

•	 Många resurser i samiska nätverk aktiverades kring livets slut. Dessa resurser 
hade potential att stärka en kollektiv känsla av sammanhang (IV) 
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•	 Bevarande av det som var bekant från det dagliga livet framställdes som 
önskemål vid vård i livets slut. Samiska språkkunskaper hos vård- och om-
sorgspersonal och samiska miljöer att vistas i vid livets slut efterfrågades av 
deltagarna. (I–IV)

Ett samiskt dödssystem
Med Kastenbaums modell av ett dödsystem blev företeelser som var väl be-
kanta för mig från samiska förhållanden, möjliga att tolka på ett nytt sätt och 
genererade nya insikter och ny kunskap. Emellertid styrde det inte någon del 
av datainsamlingarna utan det har varit ett sätt att förstå datamaterialet i ef-
terhand och uppmärksamma och åtgärda kunskapsglapp. 

Tabell 5. Komponenter i ett samiskt dödssystem

Delstudier I. The Past is Present: Death systems 
among the Indigenous Sámi in Northern 
Scandinavia today. 

II. Using narrative analysis to explore 
traditional Sámi knowledge through 
storytelling about End-of-Life. 

III. Values and Preferences for Future End-of-
Life-Care among the Indigenous Sámi. 

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

Människor Storfamilj
Samiska sociala nätverk
Företrädare för den lutheranska kyrkan och 
andra kristna sammanslutningar
Vårdgivare (oftast icke-samiska)
Den döde själv

De avlidna 
Myndighetspersoner

Samisk läkare
Helare och botare 
Hjälpare i andevärlden

Brokers = brobyggare

Platser Kyrka
Vård- och omsorgsinrättningar
Rennäring inklusive flyttningar med sär
skärskilda förhållanden
Landskap
Natur
Begravningsplatser

Sommarbetesland
Vinterbetesland
Trädgräns
Gravplatser i naturen och på kyrko
gården.
Platser för spridning av aska  
Lapphemmen

Saivoriket
Spöksjöar
Plats och miljö för död
Samiskt hospice

Arenor för möten mellan formella och 
informella stödsystem, t.ex.
Hemmet
Sjukhuset

Tid Årstider och säsongsbetonade förändringar 
och aktiviteter
Det förflutna och nuet ”tar tid”.

Årstid för beslut relaterat till plats och 
människa
Framtiden (döden)

Tidpunkt för döden Framtida vård och omsorg

Objekt Markörer för samisk identitet, särskilt  
(t.ex relaterade till renar)
Objekt relaterade till klimat och livsstil  
(t.ex yllesockor)
Objekt relaterade till lutheransk liturgi, 
samiska specifika eller rekryterade
Traditionell samisk mat

“Vita arkivet”
Djur, fiskar och fåglar
Bär och växter
Ved

Naturen som medicin
Heliga stenar

Blommor 
Förvaltningsområden för det samiska
Hjälpmedel som sjukvårdsutrustning

Symboler Immateriella markörer för samisk identitet, 
t.ex. 
Språk
Jojk
Psalmer på samiska

Arvstraditioner
Änkedom i renskötsel-sammanhang 
Renen (betydelse för välbefinnande 
både mentalt och fysiskt)
Älgjakt

Samiska gudar och gudinnor 
Samisk andlighet och kristendom sida vid sida
Samisk världsbild
Språk som uttryck för samiska värderingar 

Språk som laglig rätt 
Färdigheter att hantera natur och geogra-
fiska förhållanden
Ansvarsnormer som en del av identiteten
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Jag har strukturerat diskussionen i relation till komponenterna i, vad jag 
baserat på min forskning, tolkar som ett samiskt dödsystem. Dessa kompo-
nenter och funktioner syns i tabellerna som följer och kan användas som stöd 
i läsningen. Även om dessa komponenter är starkt sammanlänkade i våra data, 
diskuterar jag dem delvis var för sig för tydlighetens skull här. Den traditionella 
ekologiska kunskapen bygger på ett annat tankesystem, där komponenter och 
funktioner sitter tätt sammanlänkade i en helhet och kan vara en orsak till att 
Kastenbaums modell är inte helt kompatibel. Funktionerna integreras i texten, 
istället för att diskuteras separat. Jag har tagit mig friheten att använda kompo-
nenternas rubriker som stöd, för att diskutera resultatet, även om komponen-
terna ej är helt avgränsade. Jag inleder varje avsnitt om respektive komponent 
med en kort introduktion.

Tabell 5. Komponenter i ett samiskt dödssystem

Delstudier I. The Past is Present: Death systems 
among the Indigenous Sámi in Northern 
Scandinavia today. 

II. Using narrative analysis to explore 
traditional Sámi knowledge through 
storytelling about End-of-Life. 

III. Values and Preferences for Future End-of-
Life-Care among the Indigenous Sámi. 

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

Människor Storfamilj
Samiska sociala nätverk
Företrädare för den lutheranska kyrkan och 
andra kristna sammanslutningar
Vårdgivare (oftast icke-samiska)
Den döde själv

De avlidna 
Myndighetspersoner

Samisk läkare
Helare och botare 
Hjälpare i andevärlden

Brokers = brobyggare

Platser Kyrka
Vård- och omsorgsinrättningar
Rennäring inklusive flyttningar med sär
skärskilda förhållanden
Landskap
Natur
Begravningsplatser

Sommarbetesland
Vinterbetesland
Trädgräns
Gravplatser i naturen och på kyrko
gården.
Platser för spridning av aska  
Lapphemmen

Saivoriket
Spöksjöar
Plats och miljö för död
Samiskt hospice

Arenor för möten mellan formella och 
informella stödsystem, t.ex.
Hemmet
Sjukhuset

Tid Årstider och säsongsbetonade förändringar 
och aktiviteter
Det förflutna och nuet ”tar tid”.

Årstid för beslut relaterat till plats och 
människa
Framtiden (döden)

Tidpunkt för döden Framtida vård och omsorg

Objekt Markörer för samisk identitet, särskilt  
(t.ex relaterade till renar)
Objekt relaterade till klimat och livsstil  
(t.ex yllesockor)
Objekt relaterade till lutheransk liturgi, 
samiska specifika eller rekryterade
Traditionell samisk mat

“Vita arkivet”
Djur, fiskar och fåglar
Bär och växter
Ved

Naturen som medicin
Heliga stenar

Blommor 
Förvaltningsområden för det samiska
Hjälpmedel som sjukvårdsutrustning

Symboler Immateriella markörer för samisk identitet, 
t.ex. 
Språk
Jojk
Psalmer på samiska

Arvstraditioner
Änkedom i renskötsel-sammanhang 
Renen (betydelse för välbefinnande 
både mentalt och fysiskt)
Älgjakt

Samiska gudar och gudinnor 
Samisk andlighet och kristendom sida vid sida
Samisk världsbild
Språk som uttryck för samiska värderingar 

Språk som laglig rätt 
Färdigheter att hantera natur och geogra-
fiska förhållanden
Ansvarsnormer som en del av identiteten



44

DISKUSSION

Tabell 6. Funktioner i ett samiskt dödssystem 

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

II. Using narrative analysis to  
explore traditional Sámi  
knowledge through storytelling  
about End-of-Life. 

III. Values and Preferences for Future 
End-of-Life-Care among the Indigenous 
Sámi. 

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

Varningar och 
föreskrifter, 
förebygga  
döden

Vidarebefordra traditionell kunskap 
och värderingar till nästa generation 
genom berättande

Berättelser om förberedelser  
inför döden
Näradöden upplevelser
Omen
Drömmar

Hjälpandar
Släkt och familjebundna normer 

Konsekvenser av att inte följa normer 

Vårda den  
döende

Betydelsen av förtrogenhet 
Länkar till naturen
Spänningar mellan majoritets- 
samhället och samer
Identitet, individuell och gemensam

Att vara nära naturen
Att planera för sina sista  
önskningar 

Dö ute
Samisk medvetenhet i omvårdnadssitua-
tionen
Rädsla att avvika från normen

Samisk social organisation i vården i 
livets slut 
Samarbetet med storsamhället 
Brobyggare
Kollektiv känsla av sammanhang 

Ta hand om 
den döde

Ritualer från det förflutna och nutid
Användning och betydelse av  
samiska identitetsmarkörer
Ändrade begravningstraditioner mot 
kremering
Olika strömningar till samisk tradition 
och kyrkan
Verdde-systemet

Kunskap om och respekt för  
tidigare traditioner
Flyttning av gravplatser till  
”hemland”

Donera eller inte donera kroppen till 
forskning
Att få försvinna

Bestämmanderätt om hur den döde 
ska tas om hand
Brobyggare

Konsolidering 
efter döden/
göra döden 
begriplig

Känsla av gemenskap
Betydelsen av släkt och familj
Kopplingar till naturen och samiska 
traditioner
Kontinuitet i det förflutna, nuet och 
framtiden. 

Spökhistorier
Existentiella diskussioner
Berättelser om döende
Utsjungning

Öppenhet respektive slutenhet om att 
tala om döden

Stödsystem för sorg genom storfamilj 
och samiska nätverk

Sanktionerad 
död 

Renslakt Jakt och fiske för föda Önskan om legalisering av aktiv döds-
hjälp

Övrigt Självmord

Människor
Under detta avsnitt om dödssystemets komponent människor, ryms beskriv-
ningar om familj och släkt samt berättandet som centralt i överföring av kun-
skap mellan generationerna, vilket hänger samman med såväl överlevnad som 
död. Jag berör också människors betydelse i vården och den roll jag benämner 
brobyggare.

Det är framför allt betydelsen av storfamiljen och dess medlemmar som 
kommer fram i intervjuer, berättelser och fokusgruppsdiskussioner i alla fyra 
delstudierna i denna avhandling. Familjemedlemmarna hade olika funktioner 
där överföring av kunskap mellan generationerna framställs som bärande (I–V). 
Av de i Kastenbaums modell beskrivna funktionerna, kom många berättelser 
att handla om kunskap kring Varningar och föreskrifter och att Förebygga 
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Tabell 6. Funktioner i ett samiskt dödssystem 

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

II. Using narrative analysis to  
explore traditional Sámi  
knowledge through storytelling  
about End-of-Life. 

III. Values and Preferences for Future 
End-of-Life-Care among the Indigenous 
Sámi. 

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

Varningar och 
föreskrifter, 
förebygga  
döden

Vidarebefordra traditionell kunskap 
och värderingar till nästa generation 
genom berättande

Berättelser om förberedelser  
inför döden
Näradöden upplevelser
Omen
Drömmar

Hjälpandar
Släkt och familjebundna normer 

Konsekvenser av att inte följa normer 

Vårda den  
döende

Betydelsen av förtrogenhet 
Länkar till naturen
Spänningar mellan majoritets- 
samhället och samer
Identitet, individuell och gemensam

Att vara nära naturen
Att planera för sina sista  
önskningar 

Dö ute
Samisk medvetenhet i omvårdnadssitua-
tionen
Rädsla att avvika från normen

Samisk social organisation i vården i 
livets slut 
Samarbetet med storsamhället 
Brobyggare
Kollektiv känsla av sammanhang 

Ta hand om 
den döde

Ritualer från det förflutna och nutid
Användning och betydelse av  
samiska identitetsmarkörer
Ändrade begravningstraditioner mot 
kremering
Olika strömningar till samisk tradition 
och kyrkan
Verdde-systemet

Kunskap om och respekt för  
tidigare traditioner
Flyttning av gravplatser till  
”hemland”

Donera eller inte donera kroppen till 
forskning
Att få försvinna

Bestämmanderätt om hur den döde 
ska tas om hand
Brobyggare

Konsolidering 
efter döden/
göra döden 
begriplig

Känsla av gemenskap
Betydelsen av släkt och familj
Kopplingar till naturen och samiska 
traditioner
Kontinuitet i det förflutna, nuet och 
framtiden. 

Spökhistorier
Existentiella diskussioner
Berättelser om döende
Utsjungning

Öppenhet respektive slutenhet om att 
tala om döden

Stödsystem för sorg genom storfamilj 
och samiska nätverk

Sanktionerad 
död 

Renslakt Jakt och fiske för föda Önskan om legalisering av aktiv döds-
hjälp

Övrigt Självmord

döden. Här gav deltagarna exempel på hur det är lämpligt att uppföra sig för att 
undgå döden, både genom råd om moraliskt uppförande men även rent prak-
tiska (I, II), som att uppträda respektfullt mot djur och natur. Också förebud 
och varsel om död, blev särskilt tydligt, när deltagarna förmedlade episoder de 
själva varit med om med fåglar som varningstecken eller möten med avlidna 
anhöriga (II). Som Kastenbaum (2018) också påpekar handlar det först och 
främst […] om att hålla sig vid liv.

Antropologen Marit Myrvoll beskriver den roll berättandet fortfarande spelar 
i det samiska samhället (Myrvoll, 2011b). Det finns likheter med Kastenbaums 
modell, där både varningar och berättelser om varsel som förberedelse till egen 
eller annans död, ingår (Myrvoll, 2011a). Traditionell kunskap visade sig i be-
rättande i samtliga delstudier men särskilt tydligt i delstudie II där Sigrid, en 
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erfaren person förmedlade sitt kunnande. Hon blev en berättare där landskapet 
agerade medspelare med ljud, sinnesintryck och händelser som uppstod under 
berättelsens gång. Den yngre generationen var åhörare med möjligheter till 
reflektioner och inspel (Briggs, 1988; Kovach, 2009) och berättaren pådyvlar 
inte någon sin kunskap utan det är upp till åhörarna själva att ta till sig de råd 
de önskar (Roberts, Groot, & Carr, 2020).

Sammanhanget mellan liv och död har, som hos alla folk, haft en central 
plats i berättelser och berättelserna i Saepmie vidmakthålles och förnyas genom 
överföringen till den yngre generationen främst genom berättandet men också 
genom att delta i vardagliga aktiviteter tillsammans med äldre och mer erfarna 
(Balto, 1997). Från förfluten tid i Saepmie, har döden beskrivits vara utanför 
mänsklig kontroll och ingen kan undgå döden. Berättandet har därför setts som 
en del i ett preventivt system där varsel har haft en betydelsefull roll för att både 
varna för döden men även acceptera och förbereda sig för den (Myrvoll, 2011b).

I relation till funktionen vårda den döende hittade vi berättelser om helare 
och botare i våra data, som både ett alternativ och ett komplement till formell 
vård (I, III). Corr (2014) menar att det i de flesta urfolkssamhällen finns olika 
typer av personer, vilka är upplärda i konsten att bota sjuka och ta hand om 
de döende. 

Samisk vårdpersonal framställdes som en tillgång genom att kunna förstå 
sammanhang och behov utan att man som patient behöver berätta så mycket 
(I, III). En deltagare efterfrågade ett samiskt hospice, där hon menade att det 
viktigaste var att personalen var utbildad inom vård i livet slut och inte endast 
hade bekantskap med det samiska (III). 

 Corr (2014) lyfter också andra aspekter av dödssystem i urfolkskontexter 
som ändamålsenliga sätt att ta hand om den döda personen och leda sorge-
processer mot konsolidering efter döden. Här vill jag kasta ljus över Verdde-
systemet som fortfarande beskrivits upprätthålla funktionen av ett ömsesidigt 
förhållande mellan renskötande familjer och icke-renskötande familjer, där ett 
viktigt element varit att hjälpa den sörjande familjen vid begravning (I, III, IV),

Det salutogena synsättet (IV) gav oss möjlighet att förstå att det finns resurser 
och roller i de personer vilka beskrivits ha en överbryggande funktion mellan 
det samiska samhället med dess resurser och storsamhället (IV). Brobyggarna, 
var för oss ny kunskap kring stödsystem vid vård i livets slut i detta samman-
hang. Dessa brobyggare länkade samman och assisterade vid såväl praktiska 
önskemål och behov, som tolkning av värderingar. Brobyggarna beskrivs i våra 
data som personer vilka finns inom, eller kan nås av storfamiljen, vid behov. De 
brobyggare som beskrivits här har ibland haft spetskompetens som en vård- 
eller social utbildning och ofta kompetens i både ett eller flera samiska språk 
och i majoritetsspråket. Leininger (1991) påminner oss om att alla kulturer har 
hälsosystem där lekmän ingår som naturliga hjälpare som grannar eller andra i 
närsamhället. De kan verka både som socialt stöd men också med mer specifika 
färdigheter som förlossningskunniga och personer som kan behandla sjuka.
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En bidragande anledning till att vi fick kunskap om brobyggarna kan härle-
das till våra frågor om familjen och släktens uppgifter, vid fokusgruppsdiskus-
sionerna vid kyrkodagarna (IV). Då kom berättelserna fram om den kunskap, 
som synliggjorde storfamiljen som ett utökat system med långa förgreningar, 
med roller och resurser och så dessa människor som fungerar som brobyggare. 

Olika funktioner som kan liknas vid brobyggare kan i någon mån hittas även 
i annan forskning. Sjölander (2011), har givit förslag på att införa koordinatorer 
med uppgift att utbilda hälsovårdspersonal kring rennäring och samisk kultur, 
samt ha ansvar för att hjälpa framförallt renskötande samer med åtkomst till 
hälso- och sjukvård. Devik and Olsen (2020) diskuterar att hälsopersonal som 
själva var samer, visat sig vara en betydande resurs vilken blev viktig för tillit 
mellan brukare och hälsopersonal, särskilt om personalen själv var samiskta-
lande. Detta är i linje med vad Mehus, Bongo, Engnes och Moffitt (2019), som 
också lägger tonvikt på vad som är viktigt på individ-, grupp- och institutions-
nivå när det gäller kulturell trygghet i vårdrelaterade situationer. De beskri-
ver språket som bärare av både kultur, kommunikation och värdegrund. De 
konkluderar att samisktalande hälsopersonal kan vara trippelkompetenta och 
fungera som en bro språkligt mellan samisk och norsk kultur, samt också till 
den västerländska hälsovårdens språkbruk. Dessa beskrivningar stärker vår 
tolkning kring vikten av rollen som brobyggare.

Bruk av begreppet brokarage/brokers, brobyggare är inte helt konsekvent 
i internationella sammanhang och i urfolkskontexter. Ibland relateras det till 
hälso- och sjukvårdspersonal, vilka själva är urfolk och arbetar bland urfolk 
och bidrar till att de som behöver vård både accepterar den och får tillgång till 
den (Young, Watson, & Barnes, 2013). I en review beskriver Smithman et al. 
(2020) baserat på litteratur från USA, Kanada, Australien och Storbritannien, 
vikten av brobyggare mellan primärvården och sårbara grupper som oförsäk-
rade, äldre och minoritetsgrupper. I en studie från Australien har de intervjuade 
Aboriginska barnmorskor beskrivit sig själva att ha känslomässigt komplexa 
arbetsuppgifter som både cultural brokers och att vårda gravida och födande 
kvinnor (Kirkham, Rumbold, Hoon, Stuart-Butler, & Moore, 2018). De enda 
beskrivningarna av brobyggare med koppling till vård i livets slut, såvitt jag 
känner till, är något som kallas för Aboriginal Liasion Officers med uppgift 
att utbilda övrig hälsopersonal i kulturellt tillrättalagd vård för aboriginska pa-
tienter i livets slut (Green, Anderson, Griffiths, Garvey, & Cunningham, 2018; 
Waran, O’Connor, Zubair, & May, 2016). Gemensamma för alla beskrivningar 
är att de handlar om att fungera som länk till ett formellt vårdsystem i majo-
ritetssamhälle.

Fynden av brobyggare i resultaten men även det vi tolkar som ett kollektivt 
KASAM, kan låta sig spåras i den sociala organisation storfamiljen visat sig ut-
göra i våra resultat (IV). Zeitz (1983) menar att när det råder stor enighet om 
att det finns en stark organisationsanda i en grupp, oberoende av individen, 
så kan vi tala om en kollektiv egenskap, något som Antonovsky också hänvi-
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sar till (Antonovsky, 2005). Idan et al. (2017) menar att möjliga kännetecken 
för en gemensam KASAM kan vara hur förutsägbart ens kollektiv är och hur 
säker individen känner sig där. Ett annat kännetecken kan vara att det finns ett 
intresse för det gemensamma samhället. Det överensstämmer med våra data 
där deltagarna förmedlar både glädje och stolthet för det samiska arvet och en 
känsla av ansvar (IV). 

Plats
Under denna rubrik beskrivs plats som sammanlänkat med människor, det 
vill säga främst släkt och familj men också plats kopplat till rennäringen. Här 
belyser jag också platsens roll för minnen och för kommunikation. Till sist be-
skriver jag platsen som ett betydelsefullt ställe för den sista tiden, för hälsan, 
samt för död, begravning och sorg.

Religionsvetare Jernsletten (2009) beskriver de starka banden till släkt och 
plats, där människorna med sina kunskaper, berättelser om platser och min-
nen kopplade till dessa var en garant för överlevnad. Vi fann att resultaten i 
alla delstudierna, och mest tydligt i delstudie II med go-along diskussionerna, 
poängterade platsens särskilda betydelse. Hemmets plats kunde variera och vi 
märkte att familj och släkt i vissa fall kunde likställas med hem. 

Vikten av rennäring med flyttningar till olika platser och betesområden 
beroende på säsong och hur det påverkade livsstilen, påpekades av många 
deltagare. Detta framställdes av samer såväl som icke-samer och inte endast 
de som själva bedrev rennäring (I–IV). Här sammanflätades komponenterna 
människa, plats och tid på ett sätt som blev svåra att särskilja. Rennäringen 
med människors och djurs flyttningar till olika platser, vid olika tid på året, 
kan sägas särskilt peka på en samiskt specifik företeelse som återkommande 
genomsyrat resultaten. Vi försökte bättre förstå vikten av dessa viktiga platser 
med genomförandet av go-along diskussioner, för att stimulera berättandet 
om hur dessa företeelser kopplas till livets slut (Porta et al., 2017; Thompson 
& Reynolds, 2019). 

Platsen för vår kommunikationsform runt elden i go-along (II) blev bety-
delsefull och bidrog till att synliggöra en del av resultaten, där landskapet blev 
en del av berättelserna. En samiskt specifik form av att uttrycka sina planer 
för sista tiden i livet, berättelsen om att låta ett renmärke gå i arv, underströk 
betydelsen av reflektion och diskussion om samiska värderingar och preferen-
ser för framtida vård i livets slut. Den här berättelsen kom fram i slutet av vår 
fikastund vid elden och min tolkning är att den svårligen hade berättats i denna 
form i något annat sammanhang.

Platser blir knutna till minnen som blir viktigt att hålla fast vid i livets slut. 
En kvinna (II) berättade att när hon passerade, alltid lade en sten vid platsen 
där en renskötarkollega plötsligt dött. Platsen ingår i berättelser som inklu-
derar alla beståndsdelarna i det samiska samhället som näringsverksamhet, 
områdestillhörighet, språk, religion och samhällsorganisation där storfamiljen 
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ingår och som krävs för att detta ska fungera. Dessa sammansättningar av be-
ståndsdelar förklaras av Åhrén (1989) som en atlas, vilken format det samiska 
samhället och som han kallar ”det samiska rummet”. Åhrén beskriver rummet 
som ett område vilket geografiskt avgränsas av renen och dess vandringar och 
där människan anknyter till sina förfäder och tidigare händelser. Förhållan-
det mellan människa och landskap är kärnan i begreppet samiskt kulturland-
skap (Åhrén, 1989). Landskapet och naturen har flera dimensioner. Att färdas 
i landskapet är att bli påmind om händelser i det förflutna och minnas hand-
lingssätt och värderingar som där finns instiftade (Basso, 1996). Det är alltså 
grundläggande och avgörande för socialisering och identitet, med andra ord 
samhörighet med det egna samhället (Virdi Kroik, 2007).

Platsen visade sig också tydligt framträda i relation till plats att dö på, vilket 
även beskrivits i annan internationell forskning (Low & Altman, 1992; Rainsford 
et al., 2017). Betydelsen av miljön invid den döende poängteras, vilket avspeg-
lar sig genom de berättelser vi fått om att personliga värderingar och identitet 
framställts tätt sammankopplat till plats (III). Att dö ute eller på annan plats 
som är trygg, visade sig vara en viktig prioritering för flera, som kom fram ge-
nom användningen av DöBra-kortleken (III). Platsen för döden problematiseras 
av Schærström, Rämgård och Löfman (2011) som pekar på att Socialstyrelsens 
målsättning är att fler ska få möjlighet att dö hemma. Schærström et al. (2011) 
menar att det dock inte alltid är givet att dö hemma, är det optimala för den 
döende personen utan beror på social förankring till en plats. Även Pollock 
(2015) problematiserar frågan om hemmet alltid är den optimala platsen att 
dö på och påpekar att eventuella familjemedlemmar blir involverade, som kan 
vara både positivt och negativt. För den döende kan detta medföra svårigheter 
att uttrycka sina preferenser för den sista tiden fullt ut när det gäller saker som 
intimitet, ekonomiska effekter eller möjligheter till smärtlindring, med hänsyn 
till sina familjemedlemmar.

Som tidigare nämnts, hem och familj visade sig tydligt sammankopplade och 
svåra att skilja åt som komponenter i dödsystemet (I, III). Här vill jag särskilt 
kasta ljus över deltagaren som får frågan om var hen uppfattar sitt hem och 
den intervjuade menar att hemmet finns överallt. Det verkade inte finnas något 
tydligt fysisk hem i vissa fall, utan hemmet snarare flyttade på sig, något som 
särskilt visat sig i berättelser anknutna till rennäringen (I,II,III). Detta skulle 
kunna ge implikationer på var man kan och vill bli vårdad i livets slut. Det kan 
också diskuteras då storsamhället är inordnat i kommuner och regioner som 
inte alltid är kompatibla med renens flyttmönster, inte heller släktingars bo-
sättningsorter. 

Jag vill mena, baserat på tolkningar av våra data, att platsen för den sista tiden 
i livet är mycket viktig och att plats och människa interagerar (Low & Altman, 
1992). Jag instämmer med Rämgård (2006) som beskriver platsens betydelse 
för upplevd trygghet vid stora existentiella livshändelser som graviditet och 
barnafödande. Jag vill dra paralleller till döendet som en existentiell händelse 
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med platsens betydelse lika viktig vid livets slut, det vill säga i äldrevården, och 
i samband med döende och död (Schærström et al., 2011) där även platsens 
betydelse för sorg i många fall handlat om specifika platser i landskapet (I, II).

 
Tid
Detta avsnitt innehåller beskrivningar som handlar om de olika sätt tid framkom 
i resultaten. Sammanfattningsvis, verkar tid i ett samiskt dödssystem vara ett 
mer omfattande begrepp än Kastenbaums specifika hänvisning till tidpunkter. 
Begränsningar i relevansen av Kastenbaums modell för den samiska kontexten 
blev kanske tydligast i relation till tid. I avhandlingens sammanhang kan ett 
samiskt talesätt beskriva hur tiden kan betraktas som att tiden kommer, istäl-
let för det svenska, att tiden går. Saker får ta tid, det finns vissa tider för vissa 
saker, till exempel sorg, och dåtid, nutid och framtid ter sig vara sammanflä-
tade på olika sätt. 

Årstider och säsongsförändringar med aktiviteter kring dessa inverkade 
även på människor som är i livets slut. Renskötseln blev ett tydligt exempel i 
berättelser där personer med demens och de som är svårt sjuka påverkades av 
årstidsbundna moment som kalvmärkning, renflytt och annan logistik inom 
rennäringen. Wilson, Svalastog, Gaski, Senior och Chenhall (2020) poängterar 
att tid kan bland urfolk ha ett eget perspektiv, som kan kopplas till en världs-
bild skild från majoritetssamhället. Tervo och Nikkonen (2010) konkluderar 
i sin artikel om kulturspecifika kännetecken för hälsa och välmående i finska 
Sápmi, att ett flexibelt tids-koncept verkar finnas och kan kopplas till en känsla 
av sammanhang inom gruppen. 

Det förflutna och nuet tycktes sammanlänkande och kopplade ihop människor 
med platser. Detta såg även ut att ha betydelse för framtiden. Under datainsam-
lingen vid go-along drog vi nytta av tidsaspekten i arkeologin, där vi tittade på 
gravar från det förgångna i hopp om att stimulera diskussioner om framtida 
döende (II). Odd Mathis Haetta menar att arkeologin kan vara en länk mellan 
det förgångna och framtiden samtidigt som våra förfäder kan berätta mycket 
för oss som kan ligga till grund för framtida samhällsutveckling (Haetta, 1996).

Andra aspekter av tid som kunde noteras var tid för vissa företeelser, som 
exempelvis tid för sorg som måste få ha viss tidsutdräkt (I). Det finns också 
beskrivningar av vikten av att ta sig tid för vissa ritualer som beskrivs i våra 
studier. Det gäller vardagsritualer som tillåts ta tid och därmed blir minne-
stunder i vardagen, som även gör att den döde förblir en del av dagliga livet. 
Detta exemplifieras med att linda sin avlidne make/makas skoband, för att visa 
status som änka eller änkeman (I). Även att använda objekt som stenar eller 
renhorn att lägga på gravar och på platser där någon dött (I, II, III) är något 
som förklaras som både återkommande efter årstid men även för att ta sig den 
tiden som behövs för att sörja och hedra den döde. Från den samiska episte-
mologin finns litteratur där särskilt sorgeritualer som de ovan beskrivna lyfts 
fram (Holm Bull, 2001; Jacobsen, 1882/83). En annan traditionell ritual som 
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däremot verkar ha försvunnit, eftersom den inte nämns i våra data är att visa 
att man kommer med ett sorgebud genom att vända sin kolt avig och därmed 
inte behöva uttrycka ett dödsbud verbalt. En nutida variant av motsvarande 
ritual görs dock ibland för att visa protest och missnöje.

Objekt och symboler
I detta avsnitt berörs både objekt och symboler relaterade till dödsystemet. De 
vardagliga objekten visade sig relevanta för döende, död och sorg, inte bara för 
de levande men även i relationen till de döda. Symboler betonas vara viktiga 
för värdighet, identitet kopplat till döende, död och sorg, samt vård i livet slut.

Markörer för samisk identitet som storfamiljen, språk och traditionell mat 
framstod som viktiga i livets slut. Det kan uppfattas delvis förväntat med tanke 
på att den sista tiden i livet, som vi efterfrågat erfarenheter från, är en skör tid 
där de vardagliga företeelserna blir något att hålla fast vid och utgör en trygg-
het. Det finns stöd i forskning att det förhåller sig på det sättet även i andra än 
samiska kontexter (Lindqvist et al., 2012). 

Markörer var möjliga att till viss del dela upp i objekt och symboler men 
också dessa, i likhet med övriga komponenter i Kastenbaums system, var tätt 
sammanlänkade. När det gäller samiskt specifika objekt, som exempelvis tra-
ditionellt tillagad mat som renkött och blodmat, återkommer de som önske-
mål, behov och prioriteringar i alla delstudier. Stenar beskrivs också av någon 
deltagare som objekt att använda i andligt syfte (III) men också som koppling 
till avlidna anhöriga (I, II). Det finns också objekt vilka rekryteras in i döds-
systemet, som exempelvis renskällor att skramla i som inramning vid begrav-
ning. Att ett objekt rekryteras, betyder att objektet till vardags används till an-
dra saker än kopplingar till död. Att använda naturen som medicin finns också 
omnämnt som tillgångar i det samiska samhället (III). Robbins and Dewar 
(2011) belyser just detta förhållande med urfolks unika medicinsystem som 
karaktäriseras av tradering. 

Vissa objekt tedde sig som samiskt relevanta, det vill säga tillämpbara även 
för andra grupper av människor och anknöt särskilt till ett kallt nordligt klimat. 
Något som ter sig som en företeelse spridda bland många nordliga folk är att 
sätta ullsocker eller annat värmande ting i svepningen (I). Detta har Myrvoll 
beskrivit (Myrvoll, 2011a) och i detta fall uppenbarade sig en avliden släkting 
i en dröm för en anhörig, med budskapet att hon frös. Myrvoll påpekar att 
detta fenomen hos samer kan tyda på att relationen till avlidna släktingar och 
familjemedlemmar upprätthålls. Rydving (2004) belyser att kristnandet av 
samerna var något missionärerna lyckades med, men missionärerna lyckades 
dock inte att bryta relationen till avlidna anhöriga. Relationer till avlidna är 
något som flera av deltagarna också har beskrivit, vilket också förekommer i 
språket där avlidna omnämns med särskilda förled till sina förnamn (I, II) för 
att markera att de är döda.
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Flera av deltagarna (I–IV) återkommer till samtal kring kremering när det 
gäller preferenser och önskemål kring hur de vill ha sin egen begravning. Flera 
ansåg det otänkbart att kremeras medan andra framhöll att det kan accepteras. 
Många anledningar till att kremeras förekom i beskrivningarna såsom att inte 
bli uppgrävd och utsatt för forskning (IV). Skäl till kremering kunde vara att 
slippa ligga på kyrkogården tillsammans med tidigare antagonister i det levda 
livet (III) eller önskemål om att få vila vid platser som en jordbegravning inte 
skulle medgivit på grund av lagstiftning och regelverk (I, II, IV). Emellertid 
påtalar flera av deltagarna vikten av gammal samisk tradition att inte bränna 
ben (Holmberg-Harva et al., 1987) [1915] (I, II). Möjligen ser vi nu en ny tid 
med nya tankar kring att bränna ben, vilket motsäger Holmbergs påpekande 
att man tog hand om benen för att inte skingra själen.

Mängder av symboler kopplade till ett dödssystem har framkommit i våra 
data. Språk och jojk var tätt kopplade till varandra och till andlighet (I–V) som 
immateriella markörer för samisk identitet. Det samiska språket har poängte-
rats som hjärtats språk (I) och en lagstadgad rättighet (I–IV). Med jojken som 
uttryckssätt och medel för att bära de stora känslorna (IV) visade också, till-
sammans med andra musikaliska uttryck som sånger och psalmer på samiska 
(I–IV), det symboliska värdet i språket. Brist på språkkompetent personal inom 
vård- och omsorg beskrevs som ett hinder (I–IV). Som nämns ovan, har språ-
ket tydligt framställts som både ett verbalt kommunikationsmedel men också 
ett sätt att kommunicera värderingar, även för de deltagare som beskrivit sig 
själva som icke-samisktalande (III).

Metoddiskussion
Deltagare och datainsamlingsmetoder
Rekryteringen av deltagare till delarbetena har gjorts genom strategiskt urval 
(Patton, 2002) och snöbollsmetoden (Heckathorn, 2011) och olika metoder har 
använts för de olika datainsamlingarna, se respektive delstudie ovan. Nästa alla 
deltagare var från Sverige, men även några enstaka personer från Norge och 
Finland ingick i studierna (I, IV). Sammanlagt 82 personer (49 kvinnor och 
33 män) ingick i de fyra delarbetena. För en kvalitativ design, vilket använts 
genomgående, kan antalet deltagare anses tillräckligt för att besvara forsk-
ningsfrågorna. Vi har i linje med Malterud, Siersma, and Guassora (2016) ge-
nomgående under delstudiernas gång, upprepande gånger utvärderat antalet 
deltagare (Malterud et al., 2016). Som Malterud framhåller krävs en mindre 
grupp deltagare då dessa innehar specifika karaktäristiska kunskaper, vilka 
kan besvara studiernas syften (Malterud et al., 2016). Vi har erhållit data från 
deltagare i skilda åldrar, olika bosättningsorter och med en bredd av yrkeslivs-
erfarenheter. Antalet kvinnor i delstudierna är övervägande men mer än en 
tredjedel är män. Det är dock vanligt i studier kring hälsorelaterade ämnen och 
vårdande sammanhang att studiedeltagarna är huvudsakligen kvinnor (Gott, 
Morgan, & Williams, 2020).
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Att rekrytera deltagare till studierna oroade mig initialt. Jag tänkte att det 
skulle vara svårt att motivera deltagare till datainsamlingarna. Samiska mö-
tesarenor, där många samer träffas, är inte så ofta förekommande och tillfäl-
len till rekrytering och datainsamling blir därför få. Forskningsleda är något 
som diskuterats i det samiska samhället men vi har i forskargruppen inte mött 
något motstånd, tvärtom har vi välkomnats och många av deltagarna har ut-
tryckt glädje och entusiasm över att få bidra till utveckling och forskning. Som 
ett exempel kan nämnas att det fanns viss efterfrågan för att få delta i go-along 
diskussionerna (II) där jag blev kontaktad av flera personer som inte deltog i 
studien, men hade hört talas om dessa och önskade vara med och dela med sig 
av sina erfarenheter. Säsongbegränsningar för go-along medförde utmaningar 
att vara utomhus, och Olavs Lindqvists dödsfall ledde till ändrade planer och 
att inga fler datainsamlingar av typen go-along utfördes. 

Bruk av individuella intervjuerna i det första delarbetet var på många sätt 
lämpligt och en sedvanlig metod för att uppnå syftet, det vill säga att studera 
erfarenhetsbaserad kunskap om döende, död och sorg bland samerna. Datama-
terialet vi samlat in blev rikligt och det var inte något problem att finna personer 
som var villiga att dela med sig av sin kunskap men det fanns också nackdelar 
med denna datainsamlingsmetod. Resorna mellan deltagarna blev långa, ef-
tersom de intervjuades på den plats de föredrog i det glest befolkade Norrland 
och i Norge. Som tidigare nämnts, var det huvudsakligen mitt ifrågasättande av 
kulturrelevansen av tidigare intervjusituationer som bidrog till byte av metod.

Efter bytet av metod och genomförandet av go-along i fjällterräng, kände 
jag att jag landande rätt och var nöjd med detta tillvägagångssätt för datain-
samlingen för delstudie II. Som Riessman (1993) poängterar, It is impossible 
to view any topic from outside. Vi forskade direkt i den miljö vi önskade häm-
ta erfarenheter ifrån och fick samla in data i relevant kontext för deltagarna. 
Ahlberg (2004) menar att vara en del av ett sammanhang inom ett forsknings-
område både utgör en begränsning och en fördel. Oavsett hur man närmar sig 
forskningsfrågorna, är ändå målet att relatera teori och verklighet till varandra. 
Nyligen har Stiegler (2020) beskrivit go-along som en intervjumetod som er-
bjuder mer än en intervju utan även en insikt i deltagarnas vardagliga rutiner 
och erfarenheter bortom det talade ordet. Med go-along som ett exempel på 
urfolksmetodologi kunde vi få insikt i annan slags kunskap än det vi fick reda 
på genom enskilda intervjuer inomhus. Glappet som jag upplevde mellan den 
akademiska sfären och den traditionella kunskapen kunde överbryggas genom 
berättandet i delstudie II. Som Stoor (2013) framhåller kännetecknas traditio-
nell kunskap av att den traderas mellan generationerna och han poängterar 
att berättandet, hör ihop med kunskapsöverföringen som ofta sker under ge-
mensamt utförande av praktiska göromål. Dessa tillfällen måste värnas, menar 
Stoor (2013) så berättelserna skall fortsätta leva vidare. 

Platserna vi valde för go-along kan diskuteras dels utifrån landskapet och 
betydelsen för berättandet. Platserna låg geografiskt i det tidigare beskrivna 
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orda områdena, det vill säga platser för viktiga tilldragelser i renskötselsam-
manhang. Dessutom fanns här gravplatser belägna. Båda dessa omständighe-
ter, som är viktiga för identitet och plats, vill jag mena bidrog till att starta upp 
diskussion och reflektion i relation till det förgångna. Diskussionerna fortsatte 
vid elden där vi samlades för att äta och vidare föra samtal om nutidens dö-
ende, död, sorg och vård i livet slut. Rumsligt och socialt är vi alltid förankrade 
i platsen vilken är sammankopplad med identiteten (Sanderoth, Båth, & Wer-
ner, 2020) Min reflektion är att go-along väsentligen utformades i linje med 
urfolksmetodologi och stämmer väl med tillvägagångssätt framtagna i protokoll 
från annan urfolksmiljö (Concordia University, 2019). Specifika berättelser kom 
fram, dock en mindre del av dessa handlade om själva vårdandet inför döden. 
Vandringen, i motsats till helikoptertransporten, hade en nackdel i och med att 
den inte tillät någon med rörelsebegränsningar att delta, och det krävde en god 
fysik för att kunna medverka, med totalt 7 timmars lång vandring. Trots detta 
var det ingen av deltagarna som hade problem med vandring även om några 
deltagare hade hög ålder.

I samband med datainsamlingen med intervjuer och DöBra-kortleken (III) 
upplevde både min doktorandkollega Malin Eneslätt och jag en öppenhet från 
deltagarna som huvudsakligen gav uttryck för det som ett uppskattat sätt att 
tala kring ämnet döden. Intervjuerna var dock helt frivilliga att söka sig till och 
vi känner inte till någon som inte önskade delta eller vad som i så fall skulle 
vara orsaken till att inte medverka. Här vill jag lyfta frågan om de tidigare be-
skrivna omständigheterna, att samer inte gärna talar om sjukdom och död, som 
dock möjligen kan ha spelat in. Vi hade även planerat för en träff med samiska 
ungdomar för att lära oss mer om hur kortleken stimulerade deras berättelser 
kring livet slut. Detta kom inte att genomföras på grund av covid-19 pandemin.

Under fokusgruppsdiskussionerna vid kyrkodagarna önskade vi ett så öp-
pet förhållningssätt som möjligt i relation till deltagarna och samlade därför 
inte in demografiska data. De flesta deltagare introducerade sig själva kort vid 
respektive bord, vilket bidrog till viss kännedom om deltagarnas bakgrund.

Anonymisering
Forskning i västvärldens majoritetssamhälle värnar om personens anonymitet, 
där skydd av informanternas identitet vanligen ingår i de av etikprövnings-
nämndernas tillstånd (God forskningssed [Elektronisk resurs], 2017). I etik-
prövningstillstånd där känslig information efterfrågas, ingår således anonymi-
sering av deltagarna. Normen att ingen bör kunna känna igen och identifiera 
personer som beskrivits i artiklarna, ses som självklart. I det samiska samhället, 
vilket kännetecknas av att vara litet och där många känner många kan det fin-
nas utmaningar i att anonymisera texter så att dessa inte känns igen. Heslop, 
Burns och Lobo (2018) samt Saunders, Kitzinger och Kitzinger (2015) pekar 
på utmaningar i just små samhällen, även i andra än urfolksammanhang, där 
forskning rör sig kring potentiellt sensitiva ämnen som till exempel vård i li-
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vets slut. De ger exempel på att hantera anonymitet med att betänka vikten av 
att inte använda autentiska namn, undvika beskrivningar av familjerelationer, 
autentiska ortnamn, religiös tillhörighet och ord knutna till en viss person. Det-
ta är aspekter jag reflekterat över och betänkt vid mina personbeskrivningar.

Dock kan det finnas en motsättning mellan anonymitetsprincipen och urfolk-
skunskap, där man vill lyfta fram sagespersonernas identitet och deras kunskap 
istället för att skydda anonymiteten (Kovach, 2009; Kulchyski, 2005). Frågan 
kompliceras således av att i det samiska samhället, som i många andra urfolks-
samhällen, finns en tradition av att uppmuntra kunskapsspridning och att ära 
de personer som berättar. Dessa är ofta kända inom samhället och skattas högt 
(Kappfjell, 1998). Det har funnits olika uppfattningar också bland deltagare, 
där vissa gärna vill vara synliga i forskningsresultaten och andra inte. Här finns 
viktiga aspekter att ta hänsyn till. Som också Hallett et al. (2017) beskriver är 
det välkänt att det råder brist på tillämpbara sätt att arbeta metodologiskt med 
data från berättelser gjorda av urfolk, bland annat i frågor som anonymisering. 
En beskrivning av deltagarna efterfrågas dock ofta för att uppnå trovärdighet, 
pålitlighet och överförbarhet (Polit & Beck, 2013) vilket jag också har gjort i 
viss mån, samtidigt som jag har försökt bevara anonymiteten i linje med våra 
etiska tillstånd (se tabell III och respektive studies deltagaravsnitt). 

Det har därför varit förenat med dubbla känslor, att inte kunna lyfta fram 
de personer som delat med sig och bidragit till att synliggöra urfolkskunskap 
när de har så önskat. Denna typ av motstridiga förhållningssätt till denna 
etiska fråga menar även Drugge (2016) kräver en ökande diskussion rörande 
urfolksforskning och etik, och att tiden är mogen även i Sverige för den typen 
av samtal både inom och utom akademin. 

Min roll som forskare och trovärdighet
I begrepp som urfolkskunskap (Kovach, 2009) eller traditionell samisk kunskap, 
(Tunón, 2004) vill jag särskilt peka på rollen jag haft som forskare i mitt eget 
samhälle. Jag var redan känd av många samer som del av en släkt, distrikts-
sjuksköterska, renägare i en sameby och genom samepolitiska sammanhang, 
innan jag började forska. Dessa förhållanden är något jag har försökt kritisk 
reflektera över genom projektets gång.

Tuhiwai Smith (2012) håller fram vikten av urfolkens egen kunskap och vär-
deringar samt respekten för urfolkens egen världsbild med förhållningssätt som 
kan, som exemplifierades i tidigare avsnitt, skilja sig från den västerländska 
akademiska traditionen. I urfolksmetodologier är det vanligt att använda sig 
själv som ett redskap i forskningssammanhang (Wilson, 2008). Detta är även 
fallet inom vissa kvalitativa paradigm. 

Som tidigare nämnts är samerna i Sverige uppdelade i renägare och icke-ren-
ägare vilket delvis orsakat motsättningar. Även med mina rötter i rennäringen 
har jag velat att min forskning skulle präglas av en öppenhet och inkludera alla 
samers erfarenheter och komma till tals. 
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Delresultat ur min forskning har flera gånger presenterats i samiska sam-
manhang och i media, vilket gjort det möjligt att få återkoppling från det sa-
miska samhället. Vi planerade att hålla flera sådana tillfällen, särskilt för åter-
koppling av delstudierna III och IV, men dessa var inte möjliga på grund av 
covid-19 pandemins utbrott under år 2020. 

Inom kvalitativ forskning diskuteras begreppet trovärdighet. Min strävan har 
varit att hitta citat som ger rättvisa och speglar innehållet i de data vi erhållit 
(Polit & Beck, 2013; Rolfe, 2006) och belysa hur vi har kommit fram till våra 
tolkningar. Jag har också försökt åstadkomma och tydliggjort noggrannheten 
i forskningsprocessen, med andra ord ska det vara tydlig hur forskningen gått 
till väga. Genom att använda olika datainsamlings-och analysmetoder såväl 
som teorier för att bättre förstå data, har triangulering åstadkommits, vilket 
har betydelse för trovärdighet (Rolfe, 2006).

När det kommer till forskargruppen jag ingått i, som bestått av både samer 
och icke-samer från skilda kulturella bakgrunder, har detta visat sig stimulerade. 
I denna forskargrupp med erfarna forskare med tvärprofessionella erfarenheter 
har vi återkommande mötts för analyser, tolkningar och diskussioner. Detta 
har bidraget till mina möjligheter att ge mina resultat trovärdighet.

Utmaningar i bruk av teorier 
Kastenbaums modell passade det samiska sammanhanget till viss del och 
möjliggjorde att ett samiskt dödssystem delvis lät sig förklaras. Dödssystem 
syns inte förrän man skrapar på ytan och vi är inte medvetna om det. Det är en 
dold struktur som visat sig även finnas i det samiska samhället. Med hjälp av 
Kastenbaums modell (I–IV) blev det synligt och har bidragit till att hitta viktiga 
pusselbitar. Dock fann vi vissa svårigheter att kategorisera data i komponenter 
och funktioner enligt Kastenbaums USA-baserade modell. Dessa komponenter 
och funktioner är inte helt överförbara till samiska förhållanden.

Även i den salutogena modellen uppstod svårigheter att bena ut och skilja på 
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Dessa komponenter överlappa-
de varandra och var inte så tydligt avgränsade. Innehållet i många berättelser 
ger en bild av företeelser i det samiska samhället som är intimt förknippade 
med varandra och där mycket hänger ihop på olika sätt. Det finns skillnad i 
hur livsvärlden föreställs och förstås inom olika kulturer, och de uppdelningar 
och kategoriseringar som finns hos Kastenbaum och Antonovsky speglar inte 
fullt ut de sätt att kategorisera, förklara och förstå världen, som finns inom den 
samiska kulturen. Det har tidigare ifrågasatts (Tishelman, 1996) om KASAM-
begreppet är ”supra-kulturellt och könsneutralt” som påstås av Antonovsky 
(Antonovsky & Sagy, 1990). Ett uttalande av en av de samiska deltagarna tyd-
liggör att hon upplever en skillnad mellan den ’runda’ samiska kulturen och 
den fyrkantiga omvärlden:
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Men där har, tycker jag, det samiska en liten, liten detalj, som kanske 
är samiskt[…] Men att det kanske finns smörbollar istället för rosor 
eller […] att det är…alltså det är nånting som förankrar. Alltså jag 
tror det är så jättejätteviktigt, att inte känna sig vilsen och instoppad 
i en fyrkantig låda, för våran kultur är lite rund.

Antonovsky (2005) menar att identifiera sig som en medlem i ett kollektiv, är 
en ekologisk egenskap som kan göra livet mer hanterbart. Detta förutsätter 
dock att man i kollektivet är eniga om vissa värderingar och också har känne-
dom om ofta tysta, överenskomna ritualer som i det här fallet, gällande döende, 
död, begravning och sorg. Kännedom om att det finns värderingar och normer 
blir betydelsefulla att hålla sig till för att skapa struktur och ordning. Verdde 
systemet (I, IV) kan utgöra ett exempel av överenskomna hanteringsstrategier 
för att möta de tillfällen som rör döden och som bottnar i existentiella frågor. 
Jag vill här också peka på Kappfjells (1998) beskrivning hur olika personer i 
släkten benämns och tituleras i de samiska språken. 

Alla samer vi mötte var självidentifierad samer och det är värt att fundera 
över vem en känsla av kollektiv sammanhang skulle gälla för utöver deltagarna 
i studierna. Å andra sidan, är det mycket som talar för att de som identifierar 
sig som samer, kan ha någon slags känsla av kollektivt sammanhang.

Avgränsningar
Vård i livets slut kan även innebära stora tidsrymder, allt från fler år av pro-
gredierande sjukdom till de sista timmarna i livet. Inga tidsperspektiv har an-
getts inom ramen för studierna, utan deltagare har fått diskutera enligt sina 
egna definitioner. 

De samer och övriga som deltagit i våra datainsamlingar var huvudsakligen 
vuxna personer med endast ett fåtal under 30 år. Det kan ses som en begräns-
ning att de ungas röst inte nog kommit till tals i våra delstudier. I övrigt har 
urvalet av deltagare varit brett med både kvinnor och män från olika delar av 
landet, dock endast ett fåtal från storstäder och merparten från norra Sverige. 
Renskötare och representanter för många olika yrkesgrupper har deltagit. Man 
bör vara medveten om att alla samiska deltagare självidentifierade sig som 
samer och i många fall arbetade inom samiskt relevanta eller specifika yrken 
(II, III, IV) där också deras områdestillhörighet specificerades, som medlem i 
sameby eller sameförening (II, III). Det innebär att merparten av deltagarna 
hade en tydlig samisk medvetenhet. 

Jag har dragit många paralleller med andra urfolk men det är dock svårt 
att göra jämförelser och det har inte heller varit min ambition. Som Sjölander 
(2011) skriver lever samerna i de flesta fall under god social standard och större 
skillnader i hälsotillstånd mellan samer och majoritetsbefolkning har inte va-
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rit synlig i den begränsade svenska forskningen hittills. Så är knappast fallet 
för många andra urfolk världen över. Dock är tankesystem och förhållanden 
att vara koloniserade av ett majoritetssamhälle relevanta förutsättningar för 
alla urfolk (United Nations Permanent Forum on Indigenous Issues, 2008).

Implikationer för vård 
Förutsättningar för personcentrerad och kulturellt trygg vård i livets 
slut
Personcentrerad vård är ett aktuellt begrepp som är synligt, både nationellt 
och internationellt. Med personcentrerad vård menas att se hela personen och 
ge utrymme för såväl andliga, existentiella, sociala och psykiska behov likväl 
som fysiska behov. Personcentrerad vård är ofta synonymt med god omvård-
nad och ska fokusera på personens resurser snarare än ohälsa (Ekman, 2014). 
Eftersom begreppet personcentrerad vård är relativt väl accepterat, väljer jag 
här att diskutera de mindre vanliga och mer avhandlingsspecifika begreppen 
kulturell ödmjukhet och kulturell trygghet eftersom de har relevans för samer 
i livets slut.

Att vård och omsorgssystemets företrädare på alla nivåer borde inneha kul-
turell ödmjukhet skulle kunna ses som en förutsättning för kulturellt trygg 
vård. Som tidigare nämnts finns en mängd begrepp när det gäller kulturell 
kompetens i vården. 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 också ut som att det är bristande 
samförstånd i vad som egentligen ingår i kulturkompetens och hur det påverkar 
vården. Sundvall ställer frågan om man kan utbilda sig till kulturell känslighet 
(2015) och diskuterar faran med att använda ordet kulturkompetens, som leder 
tankarna till en teknisk färdighet och stereotypier. I likhet med både Sundvall 
(2015) och Foronda et al. (2016) använder jag därför begreppet kulturell öd-
mjukhet istället för kulturkompetens. 

Sprik and Gentile (2020) anger styrkor med begreppet kulturell ödmjukhet, 
där individen själv riktar fokus mot självreflektion om sin egen kultur, likväl 
som om andra kulturer (Sprik & Gentile, 2020; Sundvall, 2015). Jag menar att 
det inte räcker med kulturkompetens i vården för att göra den kulturellt trygg. 
Initialt kom begreppet kulturell trygghet till för att synliggöra obalans i makt 
mellan urfolk och hälso- och vårdpersonal (Hunter & Cook, 2020). Min reflek-
tion är att tryggheten för patienter och deras familjer tätt hänger samman med 
kulturell ödmjukhet i vårdmöten, det vill säga att personalen ställer sig ödmjuk 
inför andra kulturer i vården. Som tidigare nämnt, har Foronda et al. (2016) 
beskrivit att detta innebär ett ömsesidigt bemyndigande, partnerskap och re-
spekt, eftersom optimal vård är ett livslångt lärande. Det livslånga lärandet har 
till syfte att uppmuntra individer och samhälle att skapa en inkluderande miljö 
med ömsesidig nytta för vård i livets slut. Woods (2010) menar att utvecklingen 
av kulturell trygghet, där de etiska och kulturella förhållningssätten som ingår 
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tillvaratas, medför positiva effekter även på andra målgrupper än de, de initialt 
var tänkta för (Woods, 2010).

 I våra resultat har det framkommit tydliga önskemål om traditionell sa-
misk mat, umgänge med andra samer, kulturella inslag, och även språket är ett 
återkommande önskemål (I–IV). Detta är i linje med rättigheter enligt Minori-
tetslagsiftningen (2009:724). Så tidigt som i Ekmans omvårdnadsavhandling 
(1993) om äldre med demenssjukdomar, påtalades vikten av kommunikationen 
i modersmål för bibehållen integritet. Mer nyligt, belyser en studie om svensk-
talande boende i Finland (Hemberg & Sved, 2019) vikten av att få tala sitt mo-
dersmål. De nio intervjuade vuxna patienterna i studien beskrev upplevelsen 
av att bli förstådd som en känsla av trygghet genom möjligheten att få ha kvar 
sin kulturella identitet i vårdsituationen. Detta innebar att bli behandlad på 
lika villkor och därmed med värdighet, vilket bidrog till en minskning av obe-
hag och förstärkt välmående (Hemberg & Sved, 2019).

Sverige är ett land med stora geografiska avstånd och som jag tidigare nämnt 
bor de flesta samer i det glest befolkade Norrland. När det kommer till behov 
av att vårdas den sista tiden i livet är vård i hemmet inte alltid möjligt eller 
värdigt (Pollock, 2015). Å andra sidan att vårdas långt från familj och invanda 
miljöer kan upplevas otryggt (Norberg, 2020). Från den än större glesbygden 
i Kanada (Bablitz, Ahnadzadeh, & MacLeod, 2018) rapporteras om situationer 
där svårt sjuka och döende urfolk måste vårdas långt bort från sina anhöriga, på 
främmande platser och med främmande språk utan tillgång till viktiga traditio-
nella rutiner som annars omger döendet. De får dö i ensamhet med de rädslor 
som kan följa vård långt hemifrån. Bablitz menar att i Kanada bör utbildning 
och statliga medel till, för att vården ska vara likvärdig för alla (Bablitz et al., 
2018). Min reflektion är att det råder liknande förhållanden för samer som för 
andra glesbygdsbor i Sverige med långa avstånd som innebär svårigheter att få 
kvalificerade vård i livets slut i närheten av hemmet. Dock när det gäller samer 
(och möjligen även andra som talar minoritetsspråk i glesbygden) tillkommer 
en problematik kring språk och kulturell trygghet dessutom. Dessa förhållan-
den skulle behöva lyftas till högre beslutsnivåer för att skapa förutsättningar 
för alla att få en kulturellt trygg vård i livets slut.

Även frågan om tid kan få implikationer på kulturellt trygg vård. I våra stu-
dier har frågan om tid framkommit på skilda sätt, som både tidsåtgång, relatio-
nerna mellan det förflutna, nuet och framtiden, men även kulturellt relaterade 
fenomen som att allt har sin rätta tid och får ta tid. Det tydliggör att i detta 
sammanhang kan tiden innebär något annat än i andra dödssystem. Studiere-
sultaten visar att årstids- och säsongsbundna aktiviteter påverkar människor, 
djur och natur och därmed också får betydelse vid vård i livet slut (II). Hanssen 
(2013) pekar särskilt på vikten av att känna till livsrytmen för samer och oav-
sett deras tidigare livsstil, visar hennes studie av 15 anhöriga och personal till 
demenspatienter, att samisk livsrytm har betydelse. Hon belyser också vikten 
av att servera korrekt mat vid korrekt säsong, det vill säga torkad mat om vår 
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och sommar, och färsk mat vid den årstid den är möjligt att förvara. 
Det är även värt att fundera på platsens betydelse för kulturellt trygg per-

soncentrerad vård. När det gäller dagens renskötande samer är flyttningarna 
mellan fjäll och kust fortfarande en del av vardagen. Många gånger har man 
två eller tre olika bostäder att flytta mellan utifrån årstid. Barnen i familjen kan 
gå i två skolor och ha fler än en förskola. Kort sagt innebär det att ha många 
hem, eller snarare att hemmet är dit man kommer och rörelsen i geografin blir 
en del av det sociala rummet. Detta kan dock medföra problem i kontakt med 
hälso- och sjukvårdssystemet. Det finns möjlighet att söka akutsjukvård var 
som helst i landet och likaså att lista sig på valfri hälsocentral. Dock vid behov 
av slutenvård blir man remitterad till det sjukhus som är knutet till orten där 
man är folkbokförd. I det glest befolkade Norrland finns inte så många sjuk-
hus och det kan hända att en insjuknad renskötare hamnar på ett sjukhus långt 
från renhjord och familj. Sjukvårdens regiongränser tar ingen hänsyn till kul-
turella behov så som släktens närhet och deras möjligheter att vara delaktiga. 
Stora avstånd är väl kända problem som även forskare från Australien beskri-
ver (Green et al., 2018). Där har det visats att en anhörig kan följa med in till 
storstadssjukhusen för att bistå den sjuke men även att personal kan följa med 
den sjuke hem. Prince et al. från Kanada (2019) har visat på möjligheter att 
bygga upp stöd för urfolken med behov av vård i livet slut genom att aktivera 
nätverk av resurser i den döende. Dessa liknar de informella nätverk som blev 
tydliga genom vår forskning (IV). Dessa befintliga nätverk skulle kunna med 
fördel kompletteras med frivilliga resurser, det vill säga personer som utbildas 
för att stödja vid vård i livet slut (Abel, 2018).

Tidigare har jag diskuterat brobyggarfunktionen. Jag vill därför inte upp-
repa mig men vill ändå påpeka att brobyggarna kan utgöra nyckelfunktioner 
för vård i livet slut för samer och ett systematiskt införande av sådana resurser 
skulle sannolikt gynna en personcentrerad vård för samer.

Fortsatt forskning
Mer forskning kring samer och livet slut har glädjande nog efterfrågats av flera 
av deltagarna i våra delstudier. Det kan ses som bevis på både trovärdighet och 
relevans av min forskning.

Mina uppslag till framtida forskning vilka har väckts av avhandlingsarbetet 
och inkluderar:
•	 Att studera vad som bidrar till kulturell trygghet för samer i livets slut och 

vilken kulturell ödmjukhet som krävs av de personer som vårdar skulle kunna 
bidra till att minska kunskapsglappet. Baserat på detta, skulle interventioner 
kunna utvecklas. Något som har kommit fram i avhandlingsarbetet är vikten 
av att vård- och omsorgspersonal men även personal inom kyrkan (I, IV) har 
kunskap kring vad som är viktigt för samerna i livet slut. 
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•	 Flera av deltagarna (I–IV) har givit förslag på hur äldreboenden skulle kunna 
utformas för att bättre passa samer. Förslaget inkluderar språkkompetent 
personal, traditionell mat och att få känna bekanta smaker och lukter, möj-
ligheter till utevistelser gärna i kombination med renskötselarbete, träffas 
och umgås med andra samer och kunna få delta i samiska arrangemang. Här 
skulle också en interventionsstudie vara till nytta. 

•	 I exempel från våra data beskrivs att storsamhället kan begränsa de samiska 
sätten att sörja. Till exempel är de stora begravningarna som brukade vara 
under helger och pågå hela dagen, inte längre möjliga på grund av att kyrkan 
numera sällan begraver på helger (I). En viktig samisk arena för samvaro 
begränsas. Här skulle mer forskning kunna visa vad som är viktigt och vilka 
arenor som behövs för att stärka det samiska samhället i frågor kopplade till 
döende, död, begravning och sorg.

•	 Ett viktigt ämne att vidare forska kring är hur brobyggarnas roll som resurs 
skulle kunna tillvaratas vid vård i livet slut.

Till sist vill jag påpeka att ett samiskt dödssystem innehåller många komponen-
ter och funktioner som verkar skilja sig ifrån de som återges i litteraturen (I–
IV). Vidare forskning som bygger på människors erfarenheter av dödssystemet 
skulle kunna identifiera kunskapsglapp. Innovationer skulle då kunna utvecklas 
för att täcka dessa kunskapsglapp för att förbättra vård i livets slut för samer.
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Epilog

Jag vill peka på vikten av ett folkhälsoperspektiv när det gäller döende och död. 
”Målet för hälso- och sjukvården är en god hälsa och en vård på lika villkor för 
hela befolkningen” enligt 1 § kapitel 3 i Hälso- och sjukvårdslagen (2017:30). 
Norberg och Ternestedt (2020) har också lyft fram att vi inte är jämlika inför 
döden och menar att de nationella minoriteterna och det samiska urfolket ut-
gör utsatta grupper med särskilda behov där språket och behov av att hålla fast 
vid traditioner särskilt lyfts fram. 

Jag vill bidra till förbättringar genom framläggandet av min avhandling. I 
denna har jag beskrivit erfarenhetsbaserad kunskap om döende, död och sorg 
bland samer och delar av ett dödssystem (I), förklarat hur traditionell kunskap 
åtkomliggör berättelser kopplat till livets slut (II), och bidraget till förståelse av 
viktiga preferenser och värderingar som rör samer den sista tiden i livet (III). 
Dessa ligger till grund för att kunna föreslå förändringar för att bättre tillva-
rata och utveckla samiska roller och resurser (IV) för att kunna förbättra vård 
för samer i livets slut. Progressionen i de studier jag gjort ger en möjlighet att 
precisera detaljer och företeelser i ett dödssystem, vilket kan vara en hjälp i 
förändringsprocesser både inom och utom det samiska samhället, till nytta för 
alla som kommer i kontakt med samer och vård i livets slut. 

När det gäller samerna generellt, ett grundlagserkänt urfolk sedan 1977 
(1976/77:80) med egen kultur, eget språk, en egen historia och egna tradi-
tioner har det varit en ynnest för mig som samisk forskare att få möjlighet att 
belysa dessa frågor om döende och död i mitt eget samhälle. Min önskan är att 
fler samer skulle kunna få denna möjlighet att forska och utbilda sig i ämnen 
relaterade till vårt eget samhälle.

Med denna avhandling är min förhoppning att bidra och ge vägledning till 
ökad kunskap om och förståelse för den samiska kulturen relaterat till vård i 
livets slut. Den när också en förhoppning om medvetandegörandet av ett sa-
miskt dödssystem och de resurser det samiska samhället har, ska stärka samer 
och den samiska gemenskapen. Vi har en kollektiv känsla av sammanhang som 
stödjer sig på vår traditionella kunskap där det förflutna och våra förmödrar 
och förfäder spelar roll för framtiden. Det ger glädje, stolthet men också an-
svar. De kunskaper och resurser som finns i det samiska samhället måste tas 
tillvara både för att utveckla det samiska samhället och samarbetet med stor-
samhället. Kunskap om traditioner är viktiga framförallt för samer själva men 
också för framtidens vård och omsorgs-, och hälso- och sjukvårdspersonal. 
Kännedom och kunskap om samer och livets slut kan leda till att utveckla och 
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förbättra bemötandet och vården av samer och samiska patienter. Likaså kan 
resultatet få betydelse för att bidra till att utforma en vård utifrån utmaningar 
som både tillgänglighet och lämplig organisation, där individ och kultur till-
mäts avgörande betydelse. Medvetandegörandet av samer som urfolk och våra 
föreställningar om döende och död kan även bidra till en fördjupad förståelse 
om andra kulturella grupper. 

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

	
Hur kan man förklara
att man ingenstans bor

eller ändå bor
när jag bor

bland alla dessa vidder

Du står i min säng
mitt avträde är bakom buskarna

solen är min lampa
sjön mitt tvättfat

Hur förklara
att hjärtat är mitt hem

att det följer mig

Hur förklara
att där bor också andra
mina bröder och systrar
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Tack

En doktorand utbildning tar lång tid och under denna period har jag haft många 
människor (och djur) kring mig, till vilka jag skulle vilja rikta ett stort tack.

Till de som trodde på mig från början och stödde mig i processen att bli dok-
torand: Hans Boberg, Hoting; Helge Brändström, Umeå och Eva Mårtensson, 
Högland. Utan er hade det inte blivit någonting.

Till alla deltagare i mina delstudier: utan er glöd att sprida den kunskap som 
ni frikostigt delat med er av, såväl samisk traditionell kunskap som all annan 
erfarenhet, har möjliggjort att komma framåt i det många gånger känsliga och 
svåra forskningsämnet – döden. 

Till mina vänner: Kerstin Bergström med familj som bjöd in mig till Stockholms 
skärgård för en skrivarvecka i fantastisk miljö sensommaren 2019

och Maria Strängby med familj som upplät sitt hem och sin arbetsplats när 
jag var i akut behov av skrivro och miljöombyte och fick komma till Gäddede 
hösten 2019.

Min huvudhandledare Olav Lindqvist, som vårvintern 2018 plötsligt inte fick 
leva längre. Du fick inte vara med ända fram men jag är dig evigt tacksam för 
ditt noggranna, intresserade och närvarande arbete med att vara min handle-
dare. All hjälp 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 nästa huvudhandledare Anette Edin Liljegren, som med oupphörlig energi 
stöttat mig i med och motgång, aldrig givit upp och alltid funnits vid min sida. 
Krister Stoor, som varit min vän sedan tonårstiden och nu blivit min trygga, 
lugna klippa att luta sig mot både under stormar och medvind. Carol Tishelman, 
som oförtröttligt sporrat mig att vässa mina tankar och fått mig att prestera sånt 
jag inte trodde var möjligt. Eva Ericson-Lidman, min examinator, med konkreta 
råd och vänlig omtanke har du aldrig funnits längre bort än ett telefonsamtal.

Mina doktorandkollegor vid institutionen för omvårdnad, Umeå Universitet till 
alla för stimulerande samtal och drivkraft att komma framåt och till dej Karin 
Jonsson för stöttande telefonsamtal.

och vid Karolinska Institutet, DöBra programmet, LIME doktorandkollegorna 
Malin Eneslätt, Max Kleijberg, Helena Kjellgren, Therese Johansson och Åsa 
Olsson. I vått och torrt vänner! Ända in i kaklet! Sara Runesdotter, tack för fin 
studiehjälp.
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Och förstås! DöBra gruppen vid Karolinska Institutet samt kollegorna vid Gles-
bygdsmedicinskt centrum i Storuman. Lugnt, troget och intresserat vid min sida.

Ewa Ljungdahl, Gaaltije, för kunnigt vägvisande i det samiska kulturlandskapet. 

Sofia Kling för hjälp med korrektur och Per Daniel Liljegren för expertkom-
mentarer på det salutogena avsnittet samt referensgranskning.

Marika Näslund, Region Västernorrland för fantastisk hjälp med sökningar i 
databaser.

För stimulerande miljöer att jobba i med hjälpsamma människor vid min sida: 
lärcentrum Reveljen och Lars Boväng, Sollefteå, hälsocentralerna i Näsåker och 
Sollefteå, distriktssköterskemottagningen i Risbäck och stort tack till Benno 
och Katarina med personal vid Österåsens hälsohem – Livsstilsmedicinskt 
centrum, en fantastiskt miljö att få vistas i där jag slutligen skrev min kappa. 

Och ett mycket stort tack till Pär Jonas Odelberg, för stödjande samtal när det 
var som allra, allra svårast.

Mina anslagsgivare Glesbygdsmedicinskt centrum i Region Västerbotten, In-
stitutionen för omvårdnad vid Umeå universitet, FORTE för DöBra program-
met, Svensk Sjuksköterskeförening Anna Cederbergs stiftelse, Den samiska 
minnesfonden, Samiska samrådsgruppen vid Region Jämtland Härjedalen.

Och till sist:

Mina vänner, min släkt och min närmaste familj som outtröttligt funnits vid 
min sida och försökt intressera er för mina många gånger svåra och känsliga 
frågor. Mina doktorerande syskon David och Åsa, för hjälp med samiska språ-
ket och uppmuntrande tillrop. Mina söner Nils Aron och Magnus med famil-
jer — ni har på ett påtagligt sätt också hållit mig kvar i alla vardagens frågor 
och göromål som måste fortgå trots ansträngningar i akademien. Skötseln om 
barn, barnbarn, hundar och renar måste fortgå. 

Mina föräldrar, jag hann inte bli klar innan er tid på jorden var slut, men ni 
har genom hela min uppväxt förstått och uppmuntrat mej att studera. Till er 
två går alla mina tankar och ett tack för att få ha vuxit upp i varmt och kärleks-
fullt hem där kunskap i böcker och kunskap om det praktiska, alltid varit lika 
mycket värda.

Och så

Thomas, min man, för dina vackra teckningar. Med kloka råd, kommentarer 
och förmåga att se på saker från olika vinklar, har du många gånger överras-
kat mig. Det är lättare att vara två. Med din hjälp är jag nu framme vid målet.

Tack alla!
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