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Abstract

Engstrom, L. 2012. Kliniken flyttar hem. Sjukskoterskans institutionella praktik inom specia-
liserad palliativ hemsjukvard. Acta Universitatis Upsaliensis. Uppsala Studies in Education
128. 199 pp. Uppsala. ISBN 978-91-554-8257-2.

The thesis focuses on the nurse and her practice in end-of-life care in the field of palliative
home care. The overall question is how nurses come to do what they do within this practice
and where they get the practice, which can also be expressed as the genesis and structure of
the practice. The thesis’ social relevance takes its starting point in the Swedish Elderly Care
Act (Adelreformen) and theoretical inspiration from Foucault’s discourse analysis regarding
the establishment of the clinic.

The thesis has a practice-theoretical approach in which Bourdieu’s habitus concept, ex-
plaining how practice is generated, is central. The habitus concept can be described as a set of
subjective dispositions in the individual that prompt her to act in a certain way. These disposi-
tions are expressed in attitudes, strategies, and capacities and can be seen in relation to the
practice structure.

The thesis’ method is based on observations, conversations, and interviews with the nurses
about their work, education, and social background. Conversations between the nurses and the
spouse living with the sick person were recorded and transcribed. Encompassed by the study
were six nurses, whose work was followed for seven months in 13 private homes.

The actions performed by the nurses in their practice proved to be homogenous, a circum-
stance they were not aware of. There was agreement between the nurses’ underlying structure
and how they handled their practice, i.e. the end-of-life care in the private home. The nurses
had similar ideals and had developed similar habituses as they grew up and during their adult
lives.

The thesis is empiric in that the reader follows the nurse in her work in private homes. The
nurse organizes this care in the home in consultation with the patient and the person living
with them in an extraordinarily cautious manner. How the nurse handles difficult situations
and conversations with spouses and often dying patients, is viewed in relation to the nurse’s
habitus and dispositions.
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Till Anders, Frida och Julia






Forord

Det har mestadels varit ett ndje att vara doktorand. Jag har haft forménen att
fa skynda langsamt da jag delat avhandlingsarbetet med undervisning.

I forordet far man mojlighet att tacka de som varit betydelsefulla under
arbetets gang och jag har manga att tacka! Jag har fatt skriva om det jag allra
helst ville, det vill sdga sjukskoterskorna inom den specialiserade hemsjuk-
varden, Sjukvdrdsteamet. Till er sjukskoterskor vill jag 4gna mitt storsta och
hjartliga TACK for att jag tillits komma er s& nira, utan er hjilp och ert
samarbete hade detta varit svart att genomfora. Ett av de varmaste tacken gar
till de patienter och nérstdende som uppldt sina hem och livssituationer for
mig i samband med datainsamlingen. Tack for att jag fick ta del av hur ni
hade det, efter att sjukdom foréndrat era liv. En stor vordnad och djup tack-
samhet sdnder jag till de patienter som redan under datainsamlingen fick
sluta sina liv. Er fick jag aldrig riktigt tacka innan ni gick bort, men ni finns i
mina tankar och i denna avhandling.

Da jag borjade skriva om detta omrade kom professor Christina Gustafs-
son att vara behjélplig, tack for din uppmuntran och tilltro till att detta var ett
mojligt avhandlingsdmne. 1 tidigt skede var ocksa professor Sverker Lind-
blad engagerad, tack for din entusiasm. En person som funnits med under
viagen pa olika sitt dr professor emeritus Staf Callewaert. Du har inte bara
deltagit i var forskargrupp, ESEP numera praxeologigruppen, utan ocksé
undervisat pad PIVO-programmet for sjukskoterskestudenter. Dessutom har
du i seminarier i samarbete med SEC-gruppen samt vid konferenser lyssnat
ivrigt och kritiskt pé inldgg, kommit med teoretiska reflektioner och kom-
mentarer. Tack, Staf for din héngivenhet!

Jag vill ocksa tacka vdnnerna i det nordiska Foucaultseminariet, under
ledning av professorerna Kari Martinsen och Bengt Karlsson, ni har betytt
mycket! Tack for att ni tdlmodigt lyssnad till mina framldggningar vid semi-
narier, bade i Grekland och i Norge.

I avhandlingsarbete dr handledaren, i mitt fall handledarna, av stor bety-
delse. Som huvudhandledare har du, professor Karin Anna Petersen dgnat tid
och kraft &t att jag skulle na fram till slut. Ditt inspirerande sitt att handleda
har givit resultat och du har lart mig hur man kan ténka, inte minst utifran
dina detaljerade och teoretiska skisser. Du har fran bérjan funnits bakom mig
och da och da fragat; Hur tinker du nu? Tack, Karin Anna du har inte bara
varit min huvudhandledare utan har ockséd kommit att bli en néra véin. Som
bitrddande handledare har du, professor Ulla Riis fungerat som akademisk
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larare betrdffande vad som dr mgjligt att uttrycka i text. Dina skarpa dgon
har varit till stor hjélp och din nérldsning har ritat upp manga meningskon-
struktioner, inte minst i slutfasen. Tack Karin Anna och Ulla for konstruktiva
och larorika handledningsseminarier.

Att ha fatt vara en del av den pedagogiska institutionen (numera Institu-
tionen for pedagogik, didaktik och utbildningsstudier) har varit berikande pa
manga sitt. Tack till alla som mojliggjorde att jag kunde genomfora avhand-
lingsarbetet pa halvtid och ha kvar den vérdefulla undervisningen pé sjuks-
koterske- och rontgensjukskoterskeprogrammen. Tack John och Cecilia for
oviarderlig hjdlp under senaste hdstterminen. I det administrativa stodet har
ni, Lena, Annette, Annica, Ingegerd och Bertil varit enastdende, tack!

Ett stort tack gér till praxeologigruppen! Ert stod har fort arbetet framat.
Vara diskussioner och ventileringar av texter har bidragit till det som nu &r.
Detta tack omsluter ocksa det nordiska nitverket, ETHOS. Tack Karin Anna,
Carina, Ingegerd, Morten, Anna, Susanne, Sverker, Gudrun, Cecilia och
Gerd for gemenskap och engagemang. Nu fortsitter vi framat!

Vid tre olika seminarietillfdllen har mitt manus varit féremal for gransk-
ning for vilket jag sérskilt vill tacka professor emeritus Gosta Berglund, dok-
torand Ingegerd Gunvik-Gronbladh, professor Joakim Ohlén och lektor Ca-
rina Carlhed. Ni har alla bidragit, pa olika sétt, till att avhandlingen nu ar
klar. Ett stort tack till Barbara Rosborg och Anders Engstrom for spréklig
hjélp med summary.

Som doktorand behdver man ocksa ekonomiskt stod dérfor vill jag hér
tacka Samhéllsvetenskapliga fakulteten, Medicinska fakulteten, Program-
kommittén for sjukskoterskeprogrammen, Anna-Maria Lundins stipendie-
fond vid Smélands nation, Lararférbundet, Svensk sjukskoterskeférening,
Vardforbundet, Uppsala hemsysterskolas fond, Stiftelsen Lundstroms minne
vid Lindhés Advokatbyra AB och Uppsala kommun.

Vad vore livet utan ndra och kéra, ni dr en sa stor del av mitt liv! Tack
kéra vénner, tenniskompisar i bl.a. Knivsta och Uppsala. Tack bésta svérfor-
dldrar, Jorgen och Inger, for att ni finns och allt stdd ni ger bade privat och
yrkesmassigt. Illustrationen till avhandlingens omslag sdger sa mycket, tack
Jorgen! Till sist det kéraste tacket till min familj. Tack Frida och Julia for
spannande fotbolls- och innebandymatcher genom aren, vilka stundtals gjort
avhandlingsarbetet lite mindre viktigt. For er bada star livet aldrig still, stén-
digt nya upptag pa gang! Tack Anders for vérdefull hjidlp med hospicekon-
takter i Memphis, USA. Tack for att du &r den du dr och for att du gjorde
julen sé fantastisk, ndsta ar ska vi fira i Kdrrbo. Det ser jag fram emot!

Julen 2011
Lizbeth Engstrom
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Kapitel 1: Inledning

En méinniska som en gang fotts kommer for eller senare att upphéra med
livet, att d6. Fragan dr bara ndr, hur, och var det kommer att ske. Varje ar
dor drygt 90 000 personer i Sverige (Socialstyrelsen, 2006; 2010). De vanli-
gaste dodsorsakerna dr hjartkérlsjukdomar och tumoérsjukdomar sdsom lung-
cancer, brostcancer och prostatacancer och de allra flesta dor pa institutioner
av olika slag (SOU, 2001:6, Socialstyrelsen, 2010). Men under de senaste
tjugo &ren och framforallt sedan Adelreformen genomfdrdes 1992 (Social-
styrelsen, 1996:2; 2005) har alltfler ménniskor avslutat sitt liv i det egna
privata hemmet. For att avsluta sitt liv 1 det egna privata hemmet pé ett vir-
digt sétt krdvs ofta hjélp utifrén, inte sdllan frén en sjukvardsorganisation
vars huvudsyfte ar specialiserad hemsjukvard. I och med tidig diagnostise-
ring och framgéngsrika behandlingsmetoder av framforallt tumorsjukdomar
lever idag patienter med tumorrelaterade sjukdomar allt ldngre och da inte
séllan i det egna privata hemmet.

Denna studie fokuserar sjukskoterskan och hennes arbete inom specialise-
rad palliativ hemsjukvard, vilket hér innebér vard i livets slutskede forlagd
till det privata hemmet. Studien handlar séledes om sjukskéterskan i den
process dd ménniskan avslutar sitt liv, hur sjukskdterskan hanterar vard av
doende och dod inom specialiserad palliativ hemsjukvérd. Med specialiserad
palliativ hemsjukvard menas dels att patienten ges vard i hemmet likvirdig
den som annars skulle ha givits pa sjukhusets klinik och dels att om den
specialiserade véarden upphorde skulle patientens sjukdomstillstdnd kréva
sjukhusvard.

I foreliggande studie har sjukskoterskan studerats i hennes mote med det
privata hemmet, med de nirstdende samt med den svért sjuke, inte sillan
doende patienten. For att studera sjukskoterskan och hennes handlingar i
hemmet har en observationsstudie med féltanteckningar genomforts. Sjuk-
skoterskans samtal med den nérstdende har spelats in medan de medicinska
omvardnadshandlingarna som sjukskdterskan bistatt patienten med observe-
rats och dokumenterats med féltanteckningar. Férutom observationer med
faltanteckningar och samtalsinspelningar har sjukskoterskor intervjuats dels
om sitt yrke som sjukskdterska inom specialiserad palliativ hemsjukvérd och
dels om sin sociala bakgrund. Detta for att fanga négra socioekonomiska
parametrar, vilka har betydelse utifran studiens valda teoretiska perspektiv
och rum. Dessutom har alldagliga samtal forts med sjukskdterskorna om
deras arbete.
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I det moderna visterldndska samhillet utgor sjukskdterskan ndgot av en
nyckelfigur vid badde “intrddet” till livet och dess uttrdde”. Det &r barn-
morskan, oftast tillika sjukskoterskan, som nérvarar och forloser da ett barn
fods medan ldkaren héller sig i bakgrunden sa liange forlossningen loper
normalt. Detsamma ses vid uttrddet ur livet, di méanniskan avslutar sitt liv.
Sjukskoterskan overvakar och ger patienten den vérd och omvérdnad som
behdvs medan ldkaren tillkallas forst efter att doden intréffat for att konstate-
ra dodsfallet, dokumentera i patientjournalen samt skriva eventuell obduk-
tionsremiss. Detta géller i forsta hand vid véntade dédsfall och inte vid akuta
sjukdomstillstand dar ldkaren oftast deltar aktivt i de livrdddande insatserna.
Sjukskoterskans framtrddande vid bade fodsel och dod kan ses som ett ut-
tryck for spannvidden i sjukskoterskeyrket.

Att studera sjukskoterskan och hennes handlingar &r intressant for att de
facto ta reda pa hur det kommer sig att sjukskoterskan gér som hon gor inom
denna kontext, vard av svart sjuka i hemmet, samt varifran hon har det. Har
avses hur sjukskoterskan hanterar situationen som professionell vardgivare i
det privata hemmet dér det ingar savil sprakliga som kroppsliga handlingar.
Sjukskoterskan har sjélvfallet genom sin formella utbildning, sjukskoterske-
examen med legitimation utfirdad av Socialstyrelsen, erhallit sin formella
kompetens. Men nér det giller omréadet att hantera och véarda déende, att ge
palliativ vard sé har inte det nagon storre plats i sjukskoterskeutbildningen
och heller inte inom den medicinska kliniken. En nationell kartliggning
2006 av forekomsten av palliativ vard i sjukskdterskeutbildningarna i Sveri-
ge med fragestillningen; ”Tillrdcklig grundldggande kompetens hos sjuksko-
terskor for att varda doende?” visade att undervisning i vard av doende vari-
erade mellan tre timmar och upp till fem veckor totalt under hela grundut-
bildningen pé tre ar (Friedrichsen, 2006). En sjukskoterskestudent har i ge-
nomsnitt 60 timmars undervisning i vard i livets slutskede diar béde
verksamhetsforlagd utbildning, uppsatsskrivning och fristdende kurser kan
vara inrdknade. Dessutom é&r inte detta ett obligatoriskt inslag i utbildningen.
Forekomsten av undervisning om vard i livets slutskede varierade alltsa stort
mellan de olika ldrosdtena i Sverige. Kvalitén pa undervisningen ansags
otillrdcklig och bristfdllig, menade forfattaren, i det att syfte och mal med
undervisningen i palliativ vird inte var tydligt uttalat hos de tillfragade laro-
sdtena. Kartldggningen pekade pa att den nyutbildade sjukskoterskan, genom
den formella utbildningen samt legitimerade kompetens, inte fatt med sig det
som krévs for att varda doende. For att vdrda doende patienter krévs kunskap
inom flera dimensioner. Detta, menar Friedrichsen (2006) ar allvarligt efter-
som sjukskoterskan i sin yrkesverksamhet, oavsett arbetsplats, kommer att
mota patienter i livets slutskede. Ifran Nationella radet for palliativ vard
(www.nrpv.se) menar man att omkring 30 000 patienter varje ar &r i behov
av palliativ vérd, allt ifr&n kvalificerad smértlindring till psykosocialt stod.

Palliativ medicin &r inget hogprioriterat omrade i de medicinska grundut-
bildningarna. I ovan beskrivna kartliggning granskades ocksa ldkarpro-
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grammen dér ldkarstudenterna fér allt fran 2 till 80 timmars planerad under-
visning. Nagra larosdten hade endast en dag under ldkarutbildningen dar
vard av doende och dod diskuterades, det utbildningsmomentet var inte obli-
gatoriskt. Men trots det bedrivs det och har alltid bedrivits vard i livets slut-
skede av sjukskdterskor. Hur kommer det sig att vissa sjukskoterskor vardar
ddende och har det som huvuduppgift och hur kommer det sig att de gor som
de gor? Vilka forutsittningar har sjukskoterskor for att utfora dessa vard-
handlingar och varifran har de erhallit forutsittningarna for att hantera speci-
aliserad palliativ sjukvard i hemmet, véard av svart sjuka och inte sdllan do-
ende ménniskor? Det dr om detta, denna studie handlar.

Viljan att ta reda pa, fa veta hur detta kommer sig, har varit drivkraften i
detta avhandlingsarbete (Bourdieu, [1980] 2007). Bourdieu menade att goda
foresatser och vélvilja inte &r tillrickligt motiverande for att bedriva veten-
skapligt arbete, istdllet proklamerade han att vetenskapligt arbete ska utforas
med lidelse och raseri (Prieur, 2006). Huruvida jag kan instimma i denna
proklamation uttalar jag mig inte om mer 4n att jag erkdnner att det hade
varit frustrerande om jag inte fatt mdjlighet att fortsétta det arbete som pé-
borjades 1 samband med en studie inom ramen for en magisteruppsats i pe-
dagogik 2001 dér sjukskoéterskerollen inom specialiserad palliativ hemsjuk-
vard fokuserades (Engstrom, 2001). I den studien kunde jag pd sétt och vis
kartldgga sjukskdterskans handlingar inom verksamheten. Ett viktigt resultat
1 uppsatsstudien var att det centrala for sjukskdterskorna inte var de avance-
rade medicintekniska uppgifterna, vilka de hanterade pa ett smidigt och
skickligt sétt, utan det viktiga och centrala for sjukskoterskorna var deras
samtal med de nérstdende och patienterna. Samtalen, det vill sdga det som
sjukskdterskan talade med nérstdende och patienter om, strukturerade sjuk-
skoterskornas handlingar i hemmet och vardandet av den sjuke.

Resultatet fran magisteruppsatsen gav upphov till nya fragestillningar
som det inom ramen for den studien inte fanns utrymme att ga vidare med.
Dessa fragestillningar har ddremot varit utgéngsléget i detta fortsatta arbete
om sjukskoterskan inom specialiserad palliativ hemsjukvard, dir den tidigare
uppsatsstudien kommit att fungera som en pilotstudie. Min intention &r att
arbeta vidare med dessa fragestéllningar genom att forsoka teoretiskt analy-
sera den empiri som framtrader i studien samt lyfta fram négra implikatio-
ner, viktiga for framtida sjukskoterskeutbildning.

Disposition

Efter ovanstaende inledning foljer ett antal avsnitt déar sjukskoterskan och
den studerade verksamheten med dess kontext presenteras. Verksamheten
beskrivs dels i stort och dels hur den ser ut i detta arbete. Det andra kapitlet
presenterar avhandlingens utgdngspunkter samt en kortare historisk exposé
over ménniskans forhallande till déende och déd och hemmet som plats.
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Detta f6ljs av ett kapitel dér hemsjukvard, palliativ vard och forskning inom
omradet lyfts fram. Har tydliggors ocksa avhandlingens syfte och fragestall-
ningar.

Diérefter foljer en redogorelse av avhandlingsarbetets teoretiska rum déar
arbetets valda praktikteoretiska perspektiv och inriktning presenteras. Hur
faltarbetet genomforts skrivs fram i néstfoljande kapitel, vilket jag wvalt
bendmna det metodologiska rummet. Hér lyfts ocksa avhandlingens etiska
Overviaganden och aspekter fram.

Efter kapitlet om det metodologiska rummet foljer avhandlingens ldngsta
kapitel dar empirin presenteras utifran foljande struktur. Forst presenteras de
studerade sjukskoterskorna foljt av deras handlingar och arbete inom specia-
liserad palliativ hemsjukvérd. Hér ges lasaren mdjlighet att folja med sjuk-
skoterskan in genom dorren till det privata hemmet, till patienten och den
nérstdende. Kapitlet avslutas med ett avsnitt jag valt bendmna sjukskoters-
kans pedagogiska praktik dir bland annat sjukskdterskornas samordnande,
undervisande och samtalande, inom verksamheten belyses.

I det nist sista kapitlet atervander jag till syftet och forskningsfragorna
och visar hur jag utifrdn mina empiriska data konstruerat sjukskoterskornas
habitus och deras praktik i form av tvé bilder, en for sjukskdterskan och en
for hennes praktik. Kapitlet avslutas med att jag diskuterar utbildningsaspek-
ter relativt yrkespraktik utifran mitt valda praktikteoretiska perspektiv. I den
avslutande diskussionen lyfter jag fram en forklaring, utifrdn mitt teoretiska
perspektiv, till hur jag kan forstd hur det kan komma sig att sjukskdterskorna
hanterar och strukturerar sin yrkespraktik s& som de gor och varifran de har
det.

Efter avslutad diskussion kommer en kortare epilog dér jag lyfter fram
nagra implikationer gillande framtida sjukskdterskeutbildning, framtida
hemsjukvard, nérstdendes engagemang samt hemmets arkitektur i relation
till specialiserad palliativ hemsjukvard. Till sist foljer en sammanfattning pé
engelska.
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Kapitel 2: Avhandlingens utgangspunkter

Att sjukvéard dr nagot som bedrivits sedan linge inom sjukhusets domén
framstér som en sjilvklarhet. Sjukvard ar en verksamhet som vi ar vana vid
ska hora hemma inom sjukhuset och kliniken. Sjukvardens principer och
metoder &r framtagna och testade i kliniskt kontrollerade forsok. Den som &r
sjuk soker upp sjukvéarden och ldkaren pa sjukhuset, oftast med hjilp av en
remiss som erhallits fran huslékare eller ldkare pa vardcentral. Denna studie
handlar om det motsatta i det att det ar sjukvarden i egenskap av sjuksko-
terskan som soker upp den sjuke i dennes privata hem.

I foljande kapitel lyfter jag fram nagra skeenden som fokuserat sjuksko-
terskans varande pa olika sdtt. Det dr dels behovet av sjukskoterskor som
uppstar samt var sjukskoterskorna kom att behdvas. Skeendena eller ut-
gangspunkterna bestar dels av ett nutida byrakratiskt och politiskt perspektiv
och dels av ett historiskt vetenskapligt perspektiv. Dessa bada skeenden har
fungerat bdde som utgangspunkter och teoretisk inspiration i avhandlingsar-
betet.

Utgingspunkter

Den forsta utgangspunkten #r Adelreformen, vilken genomfdrdes 1992 i
Sverige (Socialstyrelsen, 1996:2). Den andra utgéngspunkten &r Foucaults
analys av klinikens fodelse och etablering efter den franska revolutionen
1789 (Foucault, [1963] 2000). Det vill sdga den ena utgédngspunkten bestar
av en byrékratisk och politisk reform och den andra utgédngspunkten ar en
vetenskaplig avhandling, en diskursanalys av Michel Foucault om klinikens
fodelse och etablering.

Anledningen till att jag inspirerats av dessa bada skeenden é&r att bada haft
betydelse for sjukskoterskeyrket samt for hur sjukvard bedrivits i det privata
hemmet. Adelreformen och Klinikens fodelse och etablering kan ses som tvé
samhilleliga fenomen, vilka inbegriper dels olika samhillen och dels olika
tidsperioder. Att anvidnda dessa skeenden eller fenomen &r i viss man ett
forsok till att se det historiska som en cirkel, vilken tog sin borjan i samband
med klinikens fodelse och som mycket senare, i och med Adelreformens
genomforande kunde slutas. Cirkeln kan ocksé ses som ett samband mellan
klinikens fodelse och etablering i slutet av 1700-talet och Adelreformens
genomforande i borjan av 1990-talet. De rum eller platser som star i fokus i
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ovanstdende cirkel &r dels sjukhusets klinik och dels det privata hemmet.
Rummet eller platsen for patientens placering och for sjukskoterskans ar-
betsplats kom att fordndras i samband med béde klinikens etablering och
Adelreformens genomforande. Men fordndringen 4r inte nigot helt nytt utan
kan mer ses som en atergang till det som en géng var. I Foucaults Frankrike
bedrevs, fore klinikens fodelse och etablering, sjukvérd i det privata hemmet,
dit 1dkaren kom pa hembesdk. I och med att kliniker etablerades flyttades de
sjuka in pé kliniken for att ldkarna dir skulle kunna registrera och folja
symptomen hos den sjuke, nadgot som dock var omojligt i det allménna hos-
pitalet dér alla typer av sjukdomar blandades och komplikationer létt upp-
stod (Foucault, [1963] 2000).

Efter Adelreformens genomfdrande i Sverige, ca 200 ar senare, rationali-
serades och specialiserades sjukhusens kliniker alltmera, vilket innebar att
vardplatserna pé klinikerna reducerades i antal samt att de patienter som dar
vardades gjordes s pa grund av att de behdvde specialistvard. Det medforde
att hemmet efter Adelreformen blev aktuell som plats for vardande av svart
sjuka och inte minst déende ménniskor, nér kurativ behandling eller botande
av sjukdom inte lédngre var mojlig.

Adelreformen

I detta avsnitt kommer jag att skriva fram Adelreformens genomfdrande med
de foréndringar som foljde, vilka &r véisentliga for denna studie.

Under 1980-talet startade i Sverige en omfattande diskussion om hur vérd
och omsorg skulle bedrivas och i vems regi. Diskussionen gillde huruvida
vardhem eller hemvard, kommun eller landsting skulle ansvara for dels den
medicinska varden och dels omsorgen om den alltmera vixande andelen
dldre i samhillet (Jennbert & Molin, 2003). Oklarheter i ansvarsfragan kring
dldreomsorgen var ett stort problem vars diskussion pébdrjats redan under
1960-talet da ett huvudmannaskap efterfragades (Gaunt, 1996). Dessa fragor,
diskussioner och debatter ledde fram till att den s.k. Adelreformen genom-
fordes 1992 i syfte att 16sa dessa fragor och oklarheter. Reformen fick sitt
namn efter den s.k. Aldredelegationen; Adel, som hade till uppgift att utreda
hur fordandringen skulle ga till. Hadanefter skulle det endast finnas ett hu-
vudmannaskap for dldreomsorgen. Denna enda huvudman fick uppdrag att
arbeta for en tydlig inriktning mot vérd och ekonomiskt prioriteringssystem.
De éldres boende, deras sociala kontakter och vardagsstod fokuserades i
reformen, vilket bland annat innebar att kommunerna gavs mojlighet att
bedriva sjukvard i de vardbehévandes privata hem, det vill sdga i det ordina-
ra boendet. De dldre uppmuntrades till att bo kvar i det egna hemmet, sa
langt detta var mojligt. Det privata hemmet legitimerades dérmed som plats
for sjukvard och omsorg.

Historiskt beskrivs det egna privata hemmet som nagot idealt och valgo-
rande for méanniskan (Foucault, [1963] 2000). Under 1950-talet vixte det
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fram en hemideologi dir hemmet forknippades med det goda och normala
for minniskans vilbefinnande. Olander (2007) beskriver hemideologin som
en dominant omsorgsprincip, vilken innebar att det var hemmet respektive
det hemlika som skulle sta i fokus dd omsorgsboende planerades for gamla
och vardbehdvande. Denna ideologi lever fortfarande kvar i samhillsdebat-
ten (ibid. s. 139).

Adelreformen innebar alltsi att kommunerna skulle ansvara inte bara for
de dldres och handikappades sociala omsorg utan dven fér den medicinska
omsorgen. I och med Adelreformens genomforande skiftade ett stort antal
sjukskoterskor och underskdterskor arbetsgivare, fran landsting till kommun
(Socialstyrelsen, 1996:2), och ménga sjukskoterskor kom dérmed att bedriva
sin sjukvérdsverksamhet i patienternas privata hem.

Efter Adelreformens inforande kom vérd i livets slutskede att bli en allt-
mer kommunal angeldgenhet. Den enskilde individen har numera mdjlighet
att vélja var han eller hon dnskar avsluta sitt liv, i hemmet eller pa sjukhusets
klinik (Socialstyrelsen, 1998:14). Overvakning och kontroll av sjukdomens
forlopp ska dock vara likvérdigt, oavsett val av plats. Men valet dr oftast
kringgérdat av olika villkor och omsténdigheter som till viss del avgdér om
det egna valet dr mojligt att forverkliga (Waldenstrom, 2000). Har syftar jag
dels pé narstaendes mojligheter och vilja och dels pa sjukdomens utbredning
dess diagnos och forlopp, men ocksd om det finns en samhéllsorganiserad
vardform anpassad for vard i livets slutskede i ndromradet (Jakobsson, 2006;
Socialstyrelsen, 2006).

Varden av ménniskor i livets slutskede har i och med reformens inférande
i allt storre utstrickning flyttats fran sjukhuset till det egna hemmet, alterna-
tivt till det sérskilda boendet. Ménniskor bor dessutom hemma léngre &n fore
Adelreformens genomforande dven om behov av specialiserade vardatgirder
foreligger. Behovet av vard utgor inte ldngre en indikation pa att personen
maste flyttas frdn hemmet till sjukhuset. Den kommunala varden och pri-
maérvarden har erhéllit mdjligheter och resurser att tillgodose behovet av
vard och omsorg i hemmet &ven nér varden innebér specialiserad medicin-
teknisk vard i livets slutskede. Den sjuke befinner sig séledes i sitt hem dven
om diagnostisering och behandling, sdsom stralbehandling, fortgar fran
sjukhusets klinik.

I samband med Adelreformens genomforande kom alltsi hemmet som
vardplats i fokus. De gingse vérdinstitutionerna kom successivt att tdmmas
pa patienter vilka flyttades ut till eget boende eller till alternativa hemliknan-
de vardhem/boenden. Det var flera anledningar till att institutionsvéarden
skulle minskas efter den stora expansionen av vardinstitutioner pa 1970-
1980-talen. Det var for det forsta av rent ekonomiska skél ddr man menade
att institutionsvarden var alltfor kostnadskrdvande att bedriva. Man menade
for det andra att manniskor som befinner sig pa institution blir passiva, hos-
pitaliserade, och inte ges mdjlighet till sjédlvstédndighet och valfrihet i den
utstrackning som ménniskor har i sitt eget hem (Lantz & Gaunt, 1996).

19



Antal vardplatser inom den slutna institutionsvarden pé svenska sjukhus
har saledes minskat drastiskt efter Adelreformens genomforande. Fore Adel-
reformen fanns det drygt 100 000 vardplatser pa sjukhusen i Sverige medan
vardplatserna ar 2009, det vill siga efter Adelreformen, reducerats till drygt
25 000 (Socialstyrelsen, 2010). Dérutdver finns det inom den privata varden
ca 1 100 vardplatser (SKL, 2010). Inom korttidsvérden finns det 2,2 vard-
platser per 1000 invanare att tillgd (Borgstrom, 2007). Korttidsvard innebar
oftast att vard och behandling pabdrjas inne pa sjukhusets klinik men fortgar
och/eller avslutas i det egna hemmet, oftast med hjdlp av hemsjukvardens
sjukskdterskor. Till korttidsvard ridknas ocksé avlastningsplatser dér sjuka
som vanligtvis vardas i hemmet kan f4 tillgéng till ett begrinsat antal vard-
dagar medan den ordinarie nédrstdendevardaren blir avlastad. Ovanstédende
talar for att allt fler kommer att tillbringa sin tid som sjuk i det egna hemmet,
och i synnerhet de som dr i behov av palliativ vard. Vi kommer séledes att
behova mer och mer hemsjukvard i Sverige (Josefsson & Ljung, 2010; Soci-
alstyrelsen, 2008).

Aven om patienter foredrar att f avsluta sitt liv i hemmet si &r orsaken
till att det blivit s& det stora antalet neddragningar av offentligt organiserade
vardplatser (Silfverberg & Ternestedt, 2007). Saledes ar det inte endast ett
val utan mer en nddvindighet att man vardas hemma i och med att vérdplat-
ser faktiskt inte finns att tillga, i samma utstrickning som tidigare. Detta
medfor ocksa att kraven och pressen Okar pa de nirstdende som forvéntas
delta och medverka i varden och omsorgen av sin nédrstdende pé ett eller
annat sitt (Andershed, 1998; Johansson, 1998).

En annan aspekt i sammanhanget &r nirstdendes mojligheter att delta,
ndrvara och besoka den sjuke pa sjukhuset. Under de senaste artiondena har
det blivit mer accepterat att man i princip har besokstid dygnet runt. Tidigare
var besokstiderna pa vara sjukhus stringt reglerade till tva tidpunkter per
dag. Barn under viss &lder var 6verhuvudtaget inte vilkomna in pa sjukhuset
och foréldrar till barn som var inlagda var inte vilkomna nér som helst, utan
hénvisades till de reglerade besokstiderna. Idag &r det sjélvklart att atminsto-
ne en fordlder skrivs in pa sjukhuset, tillsammans med det sjuka barnet.

Aven om nirstiende i dag dr vilkomna att besoka sina nira pa sjukhuset
finns det kanske inte plats for de nérstdende pa kliniken och avdelningen i
den omfattning man i allménhet kanske onskar och tror. En dansk studie
inom onkologisk verksamhet visar att nérstaende exkluderas och blir inte
medréknade i varden inom kliniken, dérfor att klinikens funktion och uppgift
ar behandling av det som é&r sjukt, och i det har de nirstdende ingen uppgift
att fylla (Glasdam, 2002). Att patienten blir ldmnad ensam och isolerad inom
den onkologiska kliniken &r en bekréftad foreteelse samt att sjukskoterskorna
tillbringar mera tid hos patienten pé hospice @n hos patienten inom den on-
kologiska kliniken (Rasmussen & Sandman, 1998; 2000). Inom den palliati-
va hemsjukvérden ses didremot den nérstdende som en sjélvklar deltagare i
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vardandet och en nddvéndighet for att hemsjukvérden dverhuvudtaget ska
fungera (Dalgaard, 2007; Karlsson, 2008; Whitaker, 2004).

Klinikens fodelse och etablering

I f6ljande avsnitt lyfter jag fram dels huvuddragen frén Foucaults diskurs-
analys av klinikens fodelse och etablering i Frankrike som har berorings-
punkter med Adelreformen och mitt arbete. Dessutom gor jag nigra nedslag
i den svenska kontexten betridffande sjukhusutveckling samt den medicinska
utbildningssfaren for att pa sé sitt knyta ihop mina utgangspunkter. En term
som forekommer frekvent i texten ér klinik, vilken ursprungligen hirstam-
mar fran grekiska ordet “’kline” som betyder biddd. Klinik &r en tidigare be-
ndmning pa en plats inom sjukhuset dér praktisk undervisning i medicin gavs
(Petersen, 2010; http://sv.wikipedia.org/wiki/Klinik).

Foucault ([1963] 2000) visar i “Naissance de la clinique/Klinikkens
fodsel” hur kliniken etablerades i slutet av 1700-talet. Han menar att det var
d& medicinen ldmnade filosofin for att bli empirisk och beskrivande. Fore
klinikens fodelse var det privata hemmet hos familjen den naturligaste plat-
sen for den sjuke att vara pa. Familjens milda vard hjélpte naturen i kampen
mot det onda och sjukdomen kunde utvecklas utan att storas, smitta eller
besmittas av andra sjukdomar. Husldkaren kunde darf6r, under sina besok i
hemmet, se den rena och naturliga sjukdomen (ibid. s. 54). Lékarna sag
sjukdom som essenser, som man inte kunde gdra nagot at, darfor var det
bésta séttet att hjdlpa den sjuke att lata sjukdomen fa ha sin naturliga utveck-
ling och endast lindra de vérsta besviaren. Symptom var nagot som forst ak-
tualiserades i samband med att kliniken uppstod och medicinen blev klassifi-
cerande.

Lakarna utgick fran att om man placerade den sjuke pa hospitalet fanns
risken att det uppstod komplikationer och chansen for dverlevande minska-
des drastiskt. P4 hospitalen vardades sjuka med olika sjukdomar och risken
for smitta var 6verhdngande. De som framst vardades pa hospitalen vardades
dar for att de inte hade ndgon familj som kunde ta hand om dem eller for att
de var hemlosa.

Att den sjuke vardades i hemmet var emellertid ett problem for ldkarna ef-
tersom de Onskade studera sjukdomen, dels for att fa veta vad det var som
gjorde ménniskor sjuka och dels for att f& underlag till undervisning av la-
karkandidater. Det blev sidledes omojligt att studera sjukdomen i sig med
dess essenser da sjukdom och vérd hérde samman som ddarmed hérde hemma
1 det privata hemmet. Tanken hade varit att dir sjukdomen manifesterats
eller upptéckts dér var det ocksd mdjligt for den att forsvinna, vilket var i
hemmet hos familjen. Dar kunde sjukdomen fa vara i fred (Foucault [1963]
2000).

Liakarna behovde alltsé studera sjukdomen och sjukdomens forlopp for att
kunna klassificera och fa kdnnedom om det typiska sjukdomsforloppet. Det-
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ta for att fa fram statistiska underlag samt kunna bedriva undervisning. For
att detta skulle bli mojligt var det nddvéandigt att isolera patienterna och stu-
dera dem 1 en ren och klinisk milj6, utan att de smittades av varandra eller
drabbades av komplikationer. Kliniken skulle saledes organiseras och ordnas
sa att vetande om det sjuka kunde inhdmtas systematiskt. Det handlade om
att skapa rum och disciplinera medicinen sa att den mdjliggjorde vetandet for
lakarna (Foucault, [1963] 2000; Callewaert, 2003). Det ar viktigt att betona
att det hér inte var tal om ett botande fran sjukdom, utan for att samla vetan-
det och formedla det.

Vid denna tidpunkt, slutet av 1700-talet, utférdes obduktioner for att pa séa
sdtt kunna genomfora systematiska observationer, genom att med blotta dgat
se hur sjukdomar satt sina spar i kroppen. Sjukdomen kunde genom obduk-
tionen lokaliseras till bestimda organ och fick pa sé sitt ett ansikte i den
doda kroppen. Det viktiga var att det man kunde se fanns, medan det som
endast kunde erfaras horde till metafysiken, vilken inte ldngre hade nidgon
plats inom medicinen. Tidigare hade det dock genomforts obduktioner och
dissektioner av kroppsorgan, men det var dé for tidigt for den klassificerade
medicinen att ocksd genomfora patologisk anatomi. Det kunde helt enkelt
inte tdnkas sd da (Brandt Jergensen, 2007).

Observation som metod fordndrade séledes den medicinska diskursen.
Beskrivningen av sjukdomen slog ddrmed in pé en helt ny védg i och med att
man vid obduktionen kunde kinna igen sjukdomstecknen fran undersok-
ningen av patienten, som levande. Lékaren observerande direkt med sina
sinnen; via synen med blicken s&g ldkaren och iakttog vad som skedde med
den sjuka kroppen, vilket kom att ligga som grund for framvaxten av den
kliniska och patologiska anatomin samt den kliniska blicken. Men lédkaren
observerade inte endast utan uttryckte ocksa det denne sdg. I och med att
lakaren borjade uttrycka det som observerades var det medicinska spraket
fott. Genom den kliniska blicken observerades symptomen som tolkades in i
sjukdomspanoramat, vilket sdgs som en sjukdomsprocess och inte som ett
sjukdomsvésen. Det synliga erfarna kombinerades med spraket, vilket var
rationellt till sin karaktdr och inspirerat fran naturvetenskapen och dess me-
todologi (Johannisson, 1990).

Martinsen (1989) gor en utliggning om “den kliniska blickens” utveck-
ling eller framvéxten av anvéndandet av logiska principer tillsammans med
empiriska erfarenheter inom medicinen utifrdn Foucaults perspektiv. Hon
tydliggor hur den medicinska verksamheten formats genom institutionernas
utveckling, vilka i sin tur var beroende av ekonomiska forhallanden i sam-
hillet.

Att observera och systematiskt registrera utvecklingen av sjukdomen fore
och under behandling blev en stor del av den kliniska medicinen och det som
vi 1 dag bendmner kliniska kontrollerade forsok. Att den sjuke isolerades i
kliniken, och ddrmed ocksa isolerades fran hemmet, var forutsittningen for
den systematiska observationen. Sjukdomar beskrevs utifran ett antal symp-
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tom som kunde observeras och registreras, varvid symptomkontroll uppstod
som en av uppgifterna inom vard och omsorg, en kontroll som delegerats
frén staten till ldkarna (Brandt Jergensen, 2007). Denna uppgift, symptom-
kontroll, ar i dag en viktig sjukskoterskeuppgift, inte minst inom den specia-
liserade palliativa hemsjukvarden. Det blev i och med uppbyggnaden och
organisationen av kliniken ocksa mojligt att jimfora patienters symptom och
sjukdomsutbredning (Foucault, [1963] 2000; Petersen, 1993). Den kliniska
anatomin och ldkarvetenskapens inriktning som utvecklades handlade om att
det som tidigare varit osynliga blev synligt.

Foucaults diskursanalys av klinikens fodelse omfattar en avgransad peri-
od fran slutet av 1700-talet till borjan av 1800-talet. Det som hénde under
denna period blev borjan till den medicinska vetenskapens klassifikations-
systematiserande. Lékarnas sitt att se och uttrycka sig fordndrades i samband
med den klassificerade medicinens tillkomst i slutet av 1700-talet. Det fram-
viaxande klassifikationssystemet utvecklades utifran det formoderna samhal-
let dér orsaker till sjukdom i forsta hand menades ligga i individens osunda
och omoraliska levnadssitt (Turner, 1992). Detta synsétt reviderades i takt
med utvecklingen frén det formoderna till det moderna samhéllet da religio-
nen, medicinen och juridiken blev mer specialiserade och uppdelade. Man
borjade separera synd, kriminella handlingar och sjukdom i klassificeringen
av ménniskors problem och hospitalen utvecklades till alltmer specialiserade
institutioner for specifika sjukdomar (ibid. s. 158). Andliga och naturliga
virden atskildes samtidigt som bakterier och mikroorganismer borjade ses
som orsak till sjukdom. Hospitalen omorganiserades till undervisningsklini-
ker och fora for vetande. Det sistnimnda eftersom man nu obducerade och
systematiskt sammanstillde sina upptédckter betrdffande sjukdomarna. La-
karvetenskapen och réttsvisendet framstér i det moderna samhéllet som de
viktigaste professionerna dir medicinen och lagen sékrar individens sdkerhet
och trygghet. Staten kontrollerar och reglerar individens kropp i samhaéllet
genom en rad olika lagar, forordningar och forbyggande medicinsk hélso-
vard (Olsson, 1999).

Klassificeringen av sjukdomar har alltjamt utvecklats fran 1700-talet via
bland annat Carl von Linnés systematiseringsidéer och anvinds i dag som ett
instrument for statistiska berdkningar, resursférdelning inom varden samt
forskning. Fran ar 1997 utfors diagnoskodning i Sverige och diagnosen fast-
stdlls alltid av ldkaren. Till varje diagnos hor en kod som dokumenteras i
patientens journal. Déendet dr ocksad kodat for att man ska kunna se dods-,
och sjukdomsmdnster i samhéllet. Men nagon specifik kod for dod finns
inte, ddremot finns koder for skeenden, olyckstillbud etc. som orsakat dod,
det vill sdga det &r orsaken till doden som kodas (Socialstyrelsen, 2010).

Doden gjorde séledes det mojligt for sjukdomen att visa sitt sanna jag i
och med att den patologiska anatomin véxte fram dér doden kom att utgdra
den saknade delen i forhallandet mellan liv och sjukdom (Petersen, 2008).
Att déden kunde utgoéra en sa stor betydelse i relationen mellan liv och sjuk-
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dom berodde pa att man studerade sjukdomens utbredning inifrén den déda
kroppen. Patienten blev betraktad pa ett annat och nytt sétt och ett nytt for-
hallande uppstod mellan den offentliga omsorgen och de ldkarvetenskapliga
erovringarna. Sjukdomstecknen kunde beskrivas och forstas tack vare sys-
tematisering, kategorisering och klassificering i det att begreppen kunde
fanga verkligheten (Brandt Jergensen, 2007). Foucault ([1963] 2000) skriver
i forordet till boken om klinikens fodelse och etablering att den handlar om
rummet, om spraket om doden och om blicken. Rummet ses hir som krop-
pen vari livet pagér, vilken dr mdjlig att observera och spréket ar talande
beskrivning av det som iakttas eller observeras. Rummet eller kroppen, spra-
ket och doden kombineras i den anatomiska kliniska metoden, empirisk ve-
tenskap (Callewaert, 2003; Petersen, 2008).

Likarna och politikerna kridvde saledes att ett gemensamt nytt rum till
sjuka skulle etableras, vilket skulle bli det nya hospitalet, det vill sidga klini-
ken. Dir skulle patientens sjukdom studeras och klassificeras for att s& fora
lakarvetenskapen vidare. Platsen dér sjukdomar bést kunde studeras under
kontrollerade former var pé sjukhusen, som under 1800-talet inrittades i
néstan varenda stad 6ver hela Europa (Tamm, 2004). Den sjuke patienten
horde inte langre hemma i hemmet hos familjen utan hos ldkarna pé sjukhu-
set, 1 kliniken.

Aven i Sverige borjade man efterfriga sjukdomars orsaker och utbredning
under just 1700-talet. De d& rddande epidemiska farsoterna skulle registreras
och det var provinsialldkarnas angeldgenhet att rapportera in till den tidens
socialstyrelse, Collegium Medicum (Beronius, 1994). Lakarens blick borjade
inbegripa dven den sjukes sociala sfir sdsom hygienvanor, matvanor och
somn, vilket ansdgs vara en bidragande orsak till ohilsa och olika sjukdo-
mar. Likarens blick var det viktigaste redskapet vid registreringen, diagnos-
tiseringen och det eventuella botandet. Allt som ldkarna registrerade och
rapporterade samlades i en gemensam bank for vetande om olika sjukdomars
upphov, utbredning och behandling.

Men det var svért for lakarna att f4 kontroll 6ver sjukdomars forlopp och
krivde dérfor institutioner sdsom kurhus och lasarett for att kunna isolera de
sjuka och fa kontroll 6ver hur sjukdomarna utvecklades. Att den klassifice-
rande medicinen var ett faktum &ven i Sverige tillsammans med Ovrig stati-
stik kom sé att ligga till grund for dels byggandet av sjukhus, men ocksé
utbildningen av ldkare (Johannisson, 1990). Ett av de forsta undervisnings-
sjukhusen for kroppsligt sjuka var Serafimerordenslazarettet i Stockholm
som blev fardigt 1752, dir ldkarutbildningen tog fart. Lasaretten var till for
de fattiga och kroppsligt sjuka medan de med veneriska sjukdomar, pest och
kolera hénvisades till hospital och kurorter. De skulle vara avskiljda fran det
friska 1 samhéllet. Obotligt sjuka borde heller inte ha négot tilltrdde till lasa-
retten, menade Collegium Medicum eftersom nyttoperspektivet stod i fokus,
vilket innebar krav pa att det sjuka skulle vara reparerbart (Gustafsson, 1987;
Johannisson, 1990). I det fall det inte var mojligt att reparera eller bota den
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sjuka kroppen skulle dessa manniskor flyttas till hemmet eller hospitalens
slutstation dér ingen behandling dgde rum, utan endast omsorg (Johannisson,
1990). Uppgiften for lasarettet och ldkarna var dock inte, som tidigare
ndmnts, i forsta hand att bota utan for att géra omfattande kartliggningar av
hilsotillstdndet hos befolkningen (Beronius, 1994).

Da den sjuke flyttats frdn hemmet in pé sjukhusets klinik for att observe-
ras, f6ljas och registreras i sina symptom behdvde lakarna hjélp. Har uppstér
en ny yrkesgrupp, nimligen sjukskdterskorna vilka kom att bli behjélpliga
assistenter till ldkaren vid registreringen av symptomen hos patienterna. Den
formella sjukskoterskeutbildningen blev ddrmed till som en f6ljd av att kli-
niken och den kliniska medicinen uppstod dér sjukdomen skulle f6ljas och
registreras i symptomutveckling och utbredning i den sjukes kropp.

Utbildningen av sjukskoterskor tog alltsd fart under 1800-talet (Emanu-
elsson, 1990). Att ta utgdngspunkt i Foucaults vetenskapliga avhandling,
Klinikens fodelse, betraffande sjukskdterskeutbildningens historia har flera
nordiska forskare arbetat med bland annat Beedholm (2003), Brandt Jergen-
sen (2007), Fredriksen (2005), Hedegaard Larsen (2006), Martinsen (1989).

En kyrkoherde vid namn Fliedner i Kaiserswerth i Tyskland tog initiativ
till en sjukskoterskeskola som i forsta hand larde ut praktisk sjukvard. En av
de mera berdmda eleverna var Florence Nightingale, vars stora mal och pas-
sion i livet var och blev sjukvérd. Hon kom att bidra stort till sjukskdterske-
yrkets utveckling och har mer eller mindre blivit ndgot av en forgrundsfigur
betraffande sjukskoterskeyrket. Under Krimkriget i mitten av 1800-talet kom
Florence Nightingale att utfora heroiska uppgifter genom att férsoka bringa
hygieniska principer pd agendan bland de sarade och svéltande soldaterna.
Det hon utfoérde under Krimkriget kom sedan att ligga som grund for hennes
fortsatta arbete som sjukskdterska och reformant av sjukvarden i fredstid
(Tamm, 2004). Florence Nightingales bevingade och klassiska ord att sjuk-
skoterskan skulle ”Nurse the sick, not the sickness” kom att leva kvar langt i
pa 1900-talet (Nightingale, 1992). Hennes berdmda bok Notes on Nursing,
vilken utkom 1860, vénde sig generellt till kvinnor som under olika perioder
av sitt liv vardar sjuka informellt och naturligt i hemmet men ockséa formellt
pa hospitalet (Brandt Jergensen, 2008). I Sverige vixte kvinnliga vardyrken
framforallt fram fran 1850 till 1920. Under denna period startade bade Roda
korset och Sophiahemmet sina utbildningsverksamheter med diakonissut-
bildning och sjukské&terskeutbildning (Andersson, 1997).

I detta kapitel har jag velat lyfta fram avhandlingens bada utgdngspunkter,
Adelreformen samt klinikens fodelse. Avsikten har varit att i ndgon man
redogora for klinikens etablering, den kliniska blicken och den klassificerade
medicinens utveckling samt det behov av behjilplig assistans som ddrmed
uppstod, vilket ledde till att sjukskoterskeutbildningen och sjukskoterskeyr-
ket etablerades. Jag vill dock betona att de historiska delarna i avsnittet inte
ar tinkta att vara uttdmmande historiska kartldggningar utan mera utgora en
ram och inspiration i arbetet. Darfor har jag lyft fram de delar ur historien
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som jag menar har betydelse for det jag hér studerar. Genomforandet av
Adelreformen kom pé sitt och vis att bromsa upp expansionen av kliniken
inom sjukhusen. I stéllet borjade kliniken etableras pa en annan arena, ndm-
ligen i det privata hemmet.

Den kliniska blicken é&r alltjamt vésentlig vid bedomning av sjukdom och
symptomidentifikation. Likaren anvédnder sin blick for att studera, bedoma
och diagnostisera patienten rent kliniskt, men ocksa for att ta stéllning till
scannade bilder av organ inifran patientens kropp. I denna studie visade sig
sjukskoterskornas kliniska blick vara central och vésentlig som instrument i
samband med kontroll och 6vervakning av patienters symptom, i det privata
hemmet.

Kliniken har fran sin tillkomst i slutet av 1700-talet expanderat stort och
den kliniska skolmedicinen utvecklats och tagit 6ver den tidigare lekmanna-
medicinen (Johannisson, 1990; Olsson, 1999). Det sjuka har kommit att hora
hemma pé sjukhuset och i kliniken, medan det friska har hort hemma i det
privata hemmet. Idag ser vi att klinikerna pa sjukhusen specialiserats samt
minskat i antal och storlek medan hemsjukvarden utvecklats och blivit allt-
mer specialiserad. Dérfor 4r det intressant att studera en yrkesgrupp, ndmli-
gen sjukskoterskorna som funnits och fortfarande finns vid patienternas sida,
oavsett vardplatsens placering och arkitektoniska utformning. Sjukskéters-
kan forvintas hantera vardsituationen i det privata hemmet pd samma sétt
som om denna varit beldgen inom sjukhusets klinik. Hur hanterar dé sjuk-
skoterskor situationen nér kliniken pé sétt och vis flyttat in i det privata
hemmet och hur gestaltar sig kliniken i hemmet?

Doende och dod

I Socialstyrelsens kompetensbeskrivningar (2005) for sjukskoterskor, vilka
anger rekommendationer om yrkeskunnande, kompetens, erfarenhet och
forhéllningssétt, ndmns inte ordet doende eller vard av déende. Dock ar det
en sjalvklar uppgift for sjukskoterskan att varda doende, bade inom sjukhu-
sets kliniker och inom hemsjukvarden. Det ndrmaste man kommer i Social-
styrelsens beskrivning av sjukskdterskans kompetens dr att sjukskoterskan
ska lindra lidande. Med anledning av Socialstyrelsens beskrivning har sek-
tionen for sjukskoterskor for palliativ omvardnad (SFPO) inom Svensk sjuk-
skoterskeforening utarbetat en kompletterande kompetensbeskrivning med
rekommendationer, avseende sjukskoterskor inom palliativ vard (SSF/
SFPO, 2008). SFPO anger rekommendationer for legitimerad sjukskoterska
med specialisering inom palliativ vérd, dér sjukskoterskans professionella
funktion inom vérdverksamheten tydliggérs och utgdr ddrmed ett stod for
den enskilda sjukskdterskan 1 hennes yrkesutovning.

De senaste etthundra &ren har man i stort sett velat halla sig borta fran do-
ende och dod och girna ldmnat 6ver doden till de yrkesprofessionella pa
kliniken och begravningsbyréerna. Detta kallar Magnusson (2000) for ett
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modernt sitt att forhalla sig till ddende och d6d och menar att déden blivit
professionaliserad. Men i ett postmodernt samhélle &r det inte ldngre lika
sjalvklart att doende och dod ska omhéndertas av professionella. De profes-
sionella yrkesspecialisterna, lédkare och sjukskoterskor etc. har inte ldngre
nagot att erbjuda den doende pa kliniken, eftersom det sjuka inte lingre gér
att bota. Individen i sambhaéllet tar i det postmoderna samhillet i stéllet Gver
och bestaimmer sjilv var och hur denne Onskar avsluta sitt liv (Eliasson-
Lappalainen, 2000). Den kompetens som efterfragas handlar mera om att
gora livet sa drigligt som mojligt for den sjuke, och da inte séllan i det egna
hemmet. Sjukskoterskan formedlar dér individuell vard och omsorg, vilket
kan innehaélla inslag fran béde det traditionella, det moderna och det postmo-
derna eftersom det ér individen och den nirstaende som sé langt det ar moj-
ligt vdljer hur man onskar avsluta livet, det vill sdga hur man vill d6. Dden-
det &r i dag, i detta arbete, en utdragen dod i det egna hemmet dir patienten
ar vilinstdlld betrdffande smirtstillande ldkemedel och nutritionsdropp. Det-
ta medfor att patienten trots mycket svér sjukdom och ett befinnande i sent
palliativt skede mar relativt bra, &nda in 1 det sista.

Men hur har ménniskan historiskt sett forhallit sig till ddende och dod i
samhdllet. For att i detta arbete tydliggora och lyfta fram doende och dod har
jag vént mig till den franske kulturhistorikern, Philippe Aries ([1975] 1978).
Ariés har inte konstruerat nagon teoribildning eller teoretiska begrepp kring
doende eller doden, men diskuterar och problematiserar fenomenet utifran
ett samhaéllsperspektiv. Han har studerat forestéllningar och attityder infor
ddden i visterlandet och hans forskning strécker sig over en ldng tidsperiod
fran tidig medeltid fram till véra dagar. Déden har genom alla tider betrak-
tats pa olika sétt beroende pa hur samhéllet och livet runt omkring sett ut,
menar Ariés.

Under medeltiden sdgs doden som nagot ménniskan kunde méta pa ett na-
turligt och sjdlvklart sitt. Doden storde inte manniskans sinne utan ménni-
skan behdrskade doden pd samma sdtt som man behédrskade livet (Aries,
[1975] 1978). Att d6 pa grund av sjukdom var ddremot ndgot man inte sag
helt naturligt, diremot om man skadades ansags déden vara en naturlig ut-
gang. Forestdllningen att livet passerar revy framfor ens 6gon i dodségon-
blicket gar att spara langt bak till 1400-talet. Langt in p& 1700-talet hade den
déende huvudrollen och platsen dér den doende lag var en allmén plats dér
inte séllan barnen pa ett naturligt sitt var ndrvarande. Doden var offentlig
och manga ménniskor samlades runt den déende. Ddden var relativt odrama-
tisk och beskrivs ofta i historien som en naturlig foreteelse, ett accepterande
av en naturlig ordning (Johannisson, 1990).

Under 1800-talet fordndrades dock upptridandet runt den doende och
dode. Dé borjade man visa sinnesrorelser och man hade inte ldngre samma
fordragsamhet med den slutliga skilsmissan, doden (Aries, [1975]1978).
Déden blev nu en brytning eller ett stérande moment med det vardagliga
som ledde fram till en fordndrad hallning till déden ddr man tog farvél av
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den dbode under sentimentala och kidnslosamma utbrott, vilket ocksa var ett
uttryck for den romantiska epok man nu gick in i. Himlen kunde ses som
nagot skont att komma till efter livet, vilken inte sdllan var holjt i ett slags
romantiskt skimmer.

Den foréndring som intrddde pa 1800-talet kom att foljas av en fortsétt-
ning i det att man pa 1900-talet inte pa nagot sétt kunde eller ville acceptera
doden. Under senare delen av 1900-talet hor inte langre doden till det var-
dagliga och naturliga i livet. Déendet flyttas fran hemmet till sjukhusets kli-
niker i hopp om att sjukhuset ska behandla bort déendet och déden. Det pas-
sar sig inte langre att d6 1 hemmet utan det ska ske pa sjukhuset i skymundan
frén det offentliga. Den utdragna doden pé sjukhuset har ddrmed ersatt den
dramatiska déden i hemmet, menar Aries ([1975] 1978). Tidigare var det
ingen hemlighet for den ddende att doden skulle ske. Det var négot det tala-
des om med den déende. Men pa 1900-talet kom den doende att svdva i
ovisshet om hur det forholl sig. Man slutade tala om déden och man undvek
att tala om doden, den ansigs obehaglig. Déendet och doden kom darmed
allt langre frén ménniskans vardag och doden var inte léngre nagot naturligt
inslag i livet. Doendet skulle ske diskret och sorjandet skulle ske privat.
Mainniskan distanserade sig frdn doden och ville inte ldngre kénnas vid den.

Aven nir jag skriver detta gor sig denna distansering pamind i datorns
skrivprogram. Genast uppkommer synonymer till att d6 som man som for-
fattare hénvisas att anvinda istillet. Synonymer sdsom sluta leva, gd bort, ga
ur tiden, gd hddan, falla ifrdan, fd@ hembud rekommenderas 1 stéllet for ter-
men, att do.

Det dr dock inte bara allminhetens reaktionsmonster utan dven sjukvards-
personalen hanterar déende och dod med osdkerhet (Magnusson, 2000).
Doéden ar inget det talas om, inte ens inom sjukhusets viggar. Riktlinjer och
principer géllande vardande vid déende och dod saknas (Aries, [1975] 1978;
Feigenberg & Fulton, 1976; SOU, 2001:6). Att d6 anses som onaturligt och
nagot som inte har med det vardagliga att gora. Vi har gétt fran en dodsac-
cepterande kultur till en dodsférnekande kultur (Sjostrom, 1980). Déden var
och ir fortfarande relativt central inom kliniken men pa ett annat sitt i det att
doden genom obduktion och dissektion ger mdjlighet till larande, det vill
sdga vetande om vad som orsakar sjukdom och dod (Foucault [1963] 2000).

Med detta avsnitt har jag oversiktligt lyft fram hur ménniskan genom ti-
derna forhallit sig till ddende och dod beroende pa hur samhéllet i ovrigt sett
ut. I dag finns mojlighet att avsluta sitt liv och do i det egna hemmet, dven
om det i relation till det totala antalet ddende inte dr s& manga som faktiskt
dor hemma. Jakobsson (2007) har i sin avhandling visat att det &r mindre &n
tio procent av de som dor som faktiskt gor det i det egna hemmet. Jakobs-
sons avhandling omfattar en studie av ett landsting i véstra Gotaland under
2001, dér det under den studerade perioden dog 229 personer.
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Hemmet

Vad menas med ett hem och vad innebér det att vara hemma och nér och hur
blir ett hem, ett hem? Hur kan det privata hemmet forstds och forklaras?
Svaret pa dessa fragor ar till viss del individuella och hor ihop med att hem-
met implicit &r forknippat med véra privata liv. Dérfor & hemmet som plats
for vard i livets slutskede intressant ur den aspekten att det i det privata
hemmet giéller andra villkor for sjukskdterskan &n inom sjukhuskliniken.
Sjukskdterskor som arbetar med véard i ndgons privata hem har bade praktis-
ka och etiska aspekter att forhalla sig till 1 sin tjdnsteutovning. Dessa aspek-
ter har sjukskoterskorna ocksé att forhélla sig till inom sluten klinisk sjuk-
husvard, men villkoren och forutsédttningarna ser annorlunda ut i det privata
hemmet &n inom sjukhuskliniken. D4 sjukskoterskan stiger in i hemmet méts
hennes offentliga normer av hemmets privata normer, vilket innebér ett mote
dér andra krav stélls pa sjukskoterskan dn de géngse inom sjukhusets klinik
(Oresland, 2010).

Vid Ersta Skondal hogskola har det bedrivits ett tvarprofessionellt forsk-
ningsprojekt under bendmningen “Hemmets betydelse som den sista vérd-
platsen - etik i hemmets och institutionens livssfir” (Silfverberg, 2007).
Lantz (2007) skiljer diar pa begreppen “hem”, ”bostad”, ”hushall” och ”fa-
milj”. En ”bostad” menar Lantz ar en plats dar man éter, vilar, sover och har
sitt umgdnge. “Familj” stir for det emotionella och ideologiskt laddade i
samhadllet, vilken innefattar sociala och historiska samhorigheter. ”Hushall”
framstér mera som en praktisk-ekonomisk enhet, det vill séga en grupp indi-
vider som fungerar tillsammans och delar pa en plats eller ett hus att bo i
(Rykwert, 1991). Begreppet "hem ” menar Lantz (2007) star for dels en prak-
tiskt funktionell dimension, men ocksa en kdnsloméssig och identitetsrelate-
rad dimension.

En annan distinktion Lantz gor ar att han skiljer pa barndomshemmet och
det hem vi sjélva bildar eller bygger upp senare i livet. Detta &r olika hem-
konstellationer med olika betydelser for oss vid olika skeden under livet. De
intryck och upplevelser som vi bir med oss fran vért eller vara barndoms-
hem och de hem vi bildar senare i livet ar inte betydelselosa for det hem vari
vi senare bor och lever. De minnen vi biar med oss, oavsett om det &r goda
eller mindre goda minnen, paverkar och formar det hem vi har och vért aktu-
ella boende (Douglas, 1991). Dispositioner fran vart uppvaxthem paverkar
det hem som vi senare i livet skapar &t oss. Vart hem kan metaforiskt utgdras
av bade en spegel av vér person och ett skyltfonster for véar identitet, menar
Lantz (2007). Ett hems framsta varde dr att skylta identiteten hos hemmets
boende (ibid. s. 35). Ibland blir vi férvanade nér vi kommer hem till ndgon
vars hem inte stimmer §verens med den bild vi har av denne.

Hemmet séger sdledes mycket om den individ som bor dér och de metafo-
rer som Lantz hér anvénder &r talande i sammanhanget. Att hemmet ses som
en forlingning av individen som bor dér och darfor utgor skl till att behand-
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las med respekt och varsamhet, framstar som sdrskilt viktigt i denna studies
sjukskoterskeverksamhet. Hemmet maste fa fortsétta att vara ett hem dven
om det till viss del institutionaliseras och disciplineras i samband med att
specialiserad palliativ hemsjukvard flyttar in och tar plats. Hemmet &r cent-
ralt i detta arbete, da det &r den plats dér sjukskoterskan moter inte bara den
svart sjuke patienten, utan ocksa den nérstende.

Lantz (1996; 2007) menar att hemmet utgdr ménniskans storsta och pé-
tagligaste artefakt som produceras. Med artefakt avser han ndgot som ménni-
skan sjdlv tillverkat sdsom hem- hus- bostad- gard, det vill sdga nadgot som
bér direkta avsikter laddade med betydelser. Hemmet bestar vanligtvis av ett
antal rum, kok, badrum, hall samt garage och tridgard, i det fall hemmet
utgors av villa eller radhus. Men hemmet ér s mycket mera, dir finns atmo-
sfar, trivsel, trygghet och en hel del andra egenskaper som man tillskriver ett
hem. Detta innebér att hemmet inte bara dr en praktisk plats att vara pa, utan
ocksé en plats fylld av drommar, kénslor, illusioner och symboler med olika
djup av inneborder (Gullestad, 1989; Lantz, 2007).

En ménniskas historia, livssammanhang och identitet dr inforlivad och
forankrad 1 dennes hem, vilket gor hemmet personligt, privat och individu-
ellt. Med livssammanhang menar jag vanor, vanner, umginge och de intres-
sen manniskan har och den frihet hemmet ger ménniskan att leva i sitt sam-
manhang. Hemmet utgdr en privat sfiar bortom det offentliga, vilket bland
annat innebir att man inom var svenska kultur inte gir in i ndgon annans
hem hur som helst. Man gér forst in efter att man inbjudits till det. Hemmets
grans utgdrs av troskeln och over troskeln gér man inte utan lov eftersom
hemmet har ett rittsligt skydd. Man kan till och med komma att anklagas for
hemfridsbrott, om man gar in utan lov fran hemmets dgare (SFS 1962:700).

Bourdieu menar, utifrén praktikteorin, att en ménniskas handlingsmdnster
inte i forsta hand uppnés via utbildning och teoretiskt ldrande utan framst
utgar fran individens praktiska fornuft, en form av forkroppsligad kunskap
vilket forvirvats genom livserfarenheter och mognad. Ett exempel pé detta
ger Bourdieu fran sina antropologiska studier i Algeriet pa 1950-talet dar han
bland annat studerade det kabylska husets ritualer, strukturer i relation till
dess funktion (Bourdieu, [1972] 2005). I det kabylska hemmet beskrivs varje
inventariums plats och funktion noggrant. Men inte bara inventarierna har
sin givna plats utan ocksd ménniskorna vet hur de ska bete sig och fora sig
inne i hemmet, bade som dér boende och som gister. Hur man tréder in i
hemmet dver troskeln, var och hur man hénger av sig ytterkldderna, vart man
tittar ndr man lamnar hemmet &ar klart uttalat i handlingsmonstret. Géster
som kommer till hemmet hanteras och mottas pa ett sitt som anstar den gés-
tande. Man dr noga med att placera gésten pa ritt plats. Om gésten till exem-
pel placeras framfor den “mdrka viggen” kommer gésten att sitta i morkret,
vilket innebér att gésten inte blivit sarskilt vdl mottagen.

Da en ménniska avlidit placeras denne i den nedre delen av det kabylska
huset dir ocksa djuren finns. Dér tvittas den dode ren och gors i ordning
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infor begravningen. I det kabylska huset &r inget tillfalligt utan allt har sitt
monster, sin struktur och ritual i ett system av symbolik. Detta ar inget man
talar om eller “’skriver pa husviaggen” som foreskrifter, det finns inkorporerat
eller forkroppsligat i de individer som bor i huset. Individerna vet, utan att
behova tinka efter, hur de ska ga tillviga och hantera situationerna i huset
(Calleweart & Petersen, 1994).

De rutiner och forordningar som gillde i det kabylska huset och som
Bourdieu studerade var inte specifika for just Kabylien, dven om villkoren
di var annorlunda. Aven vara nutida hem i Sverige dr genomsyrade av reg-
ler, innebdrande skydd och omsorg om hemmets materiella innehall, men
ocksd om de ménniskor som bor i hemmet. Reglerna i ett hem for samman
det fysiska med det sociala, vilket dr ett resultat av det levda livet och darfor
inskrivna i sjdlva rummet (Wentzel Winter, 2005). Woods & Beck (1994)
menar att det dr reglerna som gor ett hem till ett hem. Ett hem utan regler &r
endast ett hus av olika materiella substanser sdsom trd, murbruk, glas och
vattenledningar etc. Reglerna ar skapade i bestimda kontexter och ger hem-
mets rum dess betydelse. Forutom reglerna utgérs hemmet ocksé av vissa
vérden eller “virdekoder” (Wentzel Winter, 2005). Dessa stér for upptradan-
den och forhéllningssétt som géller i hemmet, vilka kan liknas vid oskrivna
lagar och foreskrifter.

En rad oskrivna forhallningsregler géllande ytterdérren kan ocksa hér lyf-
tas fram, sdsom att man inte bor hdnga i dorren eller att sparka upp den eller
igen den. Reglerna iakttas speciellt av den som inte vanligtvis bor i huset
utan kommer som tillféllig besokare. Ytterdorren &r for det mesta utrustad
med ringklocka eller annan form for att utifran pékalla uppmérksamhet in-
ifran hemmet att man onskar kontakt med de boende i hemmet. Ringklock-
ans pling eller knackning pé ytterdérren medfor att de boende i hemmet blir
medvetna om att ndgon finns utanfér, som vill ndgot. Innan vederbdrande
blir insléppt kan den som bor i hemmet kika ut genom det eventuella titthalet
i dorren eller ett av hemmets fonster och avgdra om vederborande ska slap-
pas in eller inte. Drren kan ocksé vara larmad sa att viss forsiktighet betréf-
fande berdring av dorr och dorrhandtag bor beaktas. Gullestad (1989) menar
att ytterdorren med sitt 1ds, sin ringklocka och sitt titthal star som nagot av en
symbol for gransen mellan det privata och offentliga i samhillet. Den som
bor innanfor ytterdérren har saledes rittighet att bestimma om nagon ska
sldppas in eller inte i hemmet.

Pé vig in i hemmet &r hallen eller entrén den del man forst trdder in i och
blir mottagen i, men det dr ocksd det sista rum man passerar, innan man
lamnar hemmet. I en studie har barn intervjuats om hur de forhéller sig till
ett hems lukt och hur andras hem doftar i relation till deras eget hem (Went-
zel Winter, 2005). Barnen menade att lukterna kommer fran ménniskorna i
hemmet. Det &r anledningen till att man redan i hallen vet vem som é&r pa
besok dd man kommer hem, som ett barn uttryckte det. Redan i hallen méts
den som triader in 1 ett hem av dess doft, ton och atmosfar.
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Men hur vet sjukskdterskan hur hon ska upptrdda eller bete sig dd hon
trader in i ett hem? Beter sig sjukskoterskan olika beroende pa vilket hem
hon trader in i och hur kommer det sig i sa fall, spelar hemmets struktur na-
gon roll i sammanhanget? Martinsen (2002) menar, utifran ett filosofiskt
perspektiv, att ett rums arkitektur & med och strukturerar en ménniskas
handling i rummet (Siegumfeldt, 2001). En tdmligen vanlig klyscha som
ibland uttalas om ett rums eller en byggnads inneboende struktur &r att ”det
sitter 1 viggarna”, att nagot forhaller sig pa ett visst sitt darfor att detta nagot
funnits dar under lang tid. Larsens (2001) studie visar att arkitekturen dr med
och strukturerar sjukskdterskestudenters kliniska verksamhetsforlagda ut-
bildning och dess sprak. Klinikens véggar och utseende har, menar Larsen,
betydelse for sjukskdterskestudentens larande.

Vilken betydelse kan hemmets struktur ha for sjukskoterskans agerande i
sammanhanget? Beroende pa hur hallen ser ut kan besdkaren gora sig en bild
av hur resten av hemmet ser ut. Om det finns husdjur, om det &r ett hem dar
det roks, om det ar ett hem med smabarn etc. Hallen talar pa sétt och vis sitt
tydliga sprdk genom sin arkitektur och struktur, sin doft och atmosfir, vilket
ger besokaren en aning om vad det dr for slags hem vederborande befinner
sig i. Huruvida sjukskoterskan kénner igen sig eller inte nir hon forsta gang-
en trider in 1 ett hem till en svért sjuk och/eller doende patient &r i viss mén
beroende av hennes tidigare erfarenheter och dispositioner.

En intressant aspekt i sammanhanget dr om sjukskoterskornas bas eller
kontor har betydelse for sjukskdterskornas agerande i hemmiljoerna. Sjuk-
skoterskornas kontor i denna studie ér inte beléget inom en typisk sjukhus-
miljo, utan dr mer hemlikt till sin utformning. Visserligen ar det geografiskt
beldget inom en nyare byggnad som inrymmer bade kompetenscentrats
vardavdelningar och dess hospice. Men for att komma in till sjukskoterskor-
nas kontor maste man som besokare gd in igenom en lang korridor och dér
ringa pé en ordindr dorrklocka och invénta att ndgon frén vardteamet kom-
mer och Oppnar.

Vid forsta anblicken inne pé kontoret finns det ingenting som tyder pa att
det dérifran bedrivs specialiserad sjukvéard. Hir méts man som besokare av
ett antal datorer uppstéllda vid ett flertal arbetsbord samt ett storre bord de-
korerat med frdscha blommor samt en prydnadssak. Gardinerna i det stora
fonstret 4r 1 passande farger till stolarna och 6vriga fargerna i rummet. Det &r
rent och stddat och det rdder en god ordning. Utanfor fonstret star en fagel-
stuga som dr vélbesokt av smafiglar dérfor att vardteamets personal lagt ut
fron och brodsmulor, vilket ger associationer om liv och gléddje. Sjukskd&ters-
kornas omsorger om de sma faglarna ter sig symboliskt i det att sjukskdters-
korna upprétthéller livet pa dem i den kalla vintern. Utifrdn denna hemlika
kontorsdel utgér tva korridorer at vartdera hallet. I den ena korridoren hénger
ytterkldder pd krokar och i en intilliggande rum inryms ett koksliknande
enhet med diskbénk och diskmaskin samt ett stérre matbord. I den andra
korridoren varifrdn man kan se in i flera mindre rum eller kontor med ar-
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betsbord och datorer, blir man dock pamind om att héar bedrivs vard av nagot
slag. Dels finns det vissa terapeutiska hjdlpmedel i korridoren pa en rostfri
vagn och i rummet bredvid star flera sjukskoterskor och blandar dropp och
lakemedel. Men i det stora hela dr det svart att f& grepp om vad som egentli-
gen forsiggar hir. Sjukskoterskornas kontor eller bas skulle med andra ord
kunna vara vilket kontor som helst. Att sjukskoterskornas kontor eller bas
framstod s& hemlikt som det gjorde kommer jag att atervénda till lingre fram
1 arbetet.

Med detta avsnitt om hemmet har jag velat belysa nagot av den omfangs-
rika innebord det privata hemmet star for och som &r intressant i relation till
den sociala praktik som hér studeras. Det &r i de privata hemmen, en sténdigt
vixlande miljo, som de studerade sjukskdterskorna har sin arbetsplats. Mil-
jon dr inte pa négot sitt enhetlig och homogen, utan varje hem &r unikt och
olikt alla andra.
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Kapitel 3: Palliativ hemsjukvard

I f6ljande kapitel kommer jag att redogdra for vad som menas med och avses
med palliativ hemsjukvéard och ddrmed snéva in min text kring den praktik
sjukskoterskorna i denna studie utfor. Jag kommer ocksa att redogora for hur
den specialiserade palliativa hemsjukvarden som hér studeras ér organiserad.
Kapitlet avslutas med att avhandlingens syfte och fragestillningar skrivs
fram.

Den palliativa varden véxte fram ur hospicerorelsen i England och Nord-
amerika i slutet av 1950-talet, dir hospice kom att bli en vardform for svart
sjuka och déende ménniskor (Clark, 1998). Vardformen har sin grund i en
filosofi baserad pé respekt for personlig integritet, god omvérdnad, symp-
tomlindring samt psykosocialt stod for hela familjen. Hospicerérelsen har
vuxit fram som en protest mot den traditionella och ménga ganger ovirdiga
behandlingen déende fick pé de etablerade sjukhusen med traditionella véard-
former. Langt tillbaka var “hospice” en plats dar tillfalligt skydd gavs till
resande och pilgrimer.

Sverige naddes av hospice-filosofin i mitten av 1970-talet, vilken da bor-
jade debatteras, diskuteras samt tillimpas i begrdnsad omfattning inom flera
vardenheter badde inom den slutna sjukhusvarden, men ocksd inom mera
Oppna véardformer (SOU, 1979:59; Qvarnstrom, 1979; Sandman & Woods,
2003). Inte sdllan har hospice som vardform haft starkt stod fran politiker,
men ocksd fran patienter och nérstdende. Den forsta hospiceavdelningen i
Sverige startade pa Ersta diakoni i Stockholm 1987, medan man i Ostergét-
land arbetat med specialiserad hemsjukvard sedan slutet av 1970-talet
(Www.nrpv.se).

I och med Adelreformens inférande 4ndrades forhallanden kring var och
hur palliativ vard var mojlig att ge. Alltfler svért sjuka kunde i1 och med re-
formens genomforande fa del av palliativ vard i livets slutskede i det egna
hemmet efter att kommunerna erhallit ekonomiska, medicintekniska och
personella resurser att bedriva specialiserad palliativ vard i hemmet (Skr.
2004/5:166). Dock varierar tillgangen pa palliativa vardteam samt kompe-
tens inom omrédet vilket medfor att den palliativa varden manga ganger ar
undermalig i landet (www.nrpv.se).

I samband med rationaliseringar och omorganisationer inom kommun och
landsting har, som jag redan varit inne pé, platsen eller rummet dér palliativ
vard bedrivs forflyttats och fordndrats, vilket har fatt betydelse for sjuksko-
terskans yrkesutovning och praktik. Vard till svart sjuka och déende ménni-
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skor ges inte langre endast pa kliniken utan ocksa i det egna hemmet, vilket
blivit centralt som plats for vérd i livets slutskede eller dir den specialiserade
palliativa varden i stor utstrickning bedrivs av sjukskoterskan. Men fragan &r
hur centralt hemmet som plats for vard i livets slutskede verkligen &r. Funge-
rar mdjligen hemmet endast som en filial till den medicinska kliniken, vilken
fortfarande 4r den plats varifrén vard i livets slutskede pa sétt och vis styrs? I
detta arbete har en verksamhet med dess organisation studerats, dir den me-
dicinskt ansvarige &r likaren fran den onkologiska sjukhuskliniken medan
sjukskoterskorna dr knutna till och anstéllda av den kommunala hemsjukvér-
den, och dr darmed separerade fran kliniken.

Palliativ

Begreppet “palliativ” kommer fran latinets ”pallia’tus” som betyder bemant-
lad, vars ursprung kommer fran begreppet “pallium”, vilket Gversétts med
mantel (Sandman & Woods, 2003). En mantel kan metaforiskt utgora ett
skydd i ovédret mot kylan, regnet och vinden. Palliativ star for lindrande i
motsats till det kurativa, medicinskt behandlingsbara botandet av sjukdomar
och sjukdomstillstdind. Med lindrande avses mildrande, reducerande av be-
svar, obehagligheter som uppkommer i livets slutskede, oftast pa grund av
att den icke botbara sjukdomen utbreder sig i kroppen. Besvar och obehag-
ligheter kan utgdras av smaérta, illamaende, forstoppning, svarigheter att &ta
och dricka, dngest, oro etc. Lindring av besvér och obehagligheter innebar
bade god omvérdnad men ocksé specialiserad medicinsk vard, inte sdllan
farmakologisk sidan (Ohlén, 2000).

Begreppet “palliativ” borjade framforallt anvindas i borjan pa 1990-talet.
Tidigare hade termer sdsom “terminalvard” eller ”vérd i livets slutskede”
anvénts och da speciellt inom sjukhusets klinik (Feigenberg, 1977). Begrep-
pet palliativ 4r numera véletablerat inom den svenska vardkontexten (Beck-
Friis & Strang, 1999; Ternestedt, 1998) och ar 1997 tillsattes en professur i
palliativ medicin vid Linképings universitet som for nidrvarande dven ar
kopplad till Karolinska institutet. Ytterligare en professur, men da i palliativ
vard, dr under tillsidttning vid Ersta Skondals hdgskola under ar 2011. Dess-
utom finns det en adjungerad professor som bedriver forskning och utbild-
ning vid Stockholms sjukhem. I andra ldnder sdésom USA, Norge och Eng-
land &r palliativ vard en egen specialitet, medan man i Sverige hoppas pa att
det framover ska bli en underspecialitet (Sandberg, 2010).

Numera skiljer man den tidiga fran den sena palliativa fasen i sjukdoms-
forloppet. Da patienten befinner sig i den tidiga fasen dr mélet med vérden
bade livsforlingning och livskvalitet, medan maélet i den sena fasen mera
handlar om att ha ett sa gott liv som mojligt, trots svér och livshotande sjuk-
dom. Den tidiga fasen kan stricka sig frdn en ménad till flera ar, medan den
sena fran ett par veckor upp till en ménad (Ternestedt, 2007). En annan term
som diskuteras inom den palliativa vardterminologin ir begreppet brytpunkt.
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Begreppet ska anvéndas professioner emellan och avser den fas d& vérden
dndras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande med inriktning pa
att fraimja livskvalitet. Det pagér for niarvarande ett omfattande arbete, dar
bade Socialstyrelsen och omradesexperter deltar, kring vilken terminologi
som ska gilla inom omrédet.

Sedan 1990-talet har palliativ vard” beskrivits utifrn en rad olika defini-

tioner. Dels har WHO definierat begreppet “’palliativ vard” som dominerat
men dven Medicinska forskningsradets (MFR) definition har haft betydande
inflytande pa det innehéllsméssiga i definitionen. Nationella radet for pallia-
tiv vard (NRPV) har dock anslutit sig till WHO:s definition 2002;
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Palliativ vard bygger pa ett forhallningssdtt som syftar till att forbdtt-
ra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem
som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vdird forebygger
och lindrar lidande genom tidig upptdckt, noggrann analys och be-
handling av smdrta och andra fysiska, psykosociala och existentiella
problem.

Lindrar smdrta och andra plagsamma symptom.

Bekrdftar livet och betraktar déendet som en normal process.
Syftar inte till att paskynda eller fordroja déden.

Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vird

Erbjuder organiserat stid till hjdlp for patienter att leva sda aktivt som
mojligt fram till doden.

Erbjuder organiserat stod till hjdlp for familjen att hantera sin situa-
tion under patientens sjukdom och efter dodsfallet.

Tillimpar ett teambaserat forhdllningssditt for att mota patienters och
familjers behov samt tillhandahdller, om det behévs, dven stodjande
och rddgivande samtal.

Befrdamjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp i po-
sitiv bemdrkelse.

Ar tillimpbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier som
syftar till att forlinga livet sdasom cytostatika och stralbehandling.
Palliativ vard omfattar dven sddana undersokningar som dr nédvdn-
diga for att bdttre forsta och ta hand om pldgsamma symptom och
komplikationer.

Ref: National cancer control programs: policies and managerial guidelines, 2™ ed.
Geneva, World Health Organization, 2002. Svensk oversdttning: Kenne-Sarenmalm
E, Fiirst CJ, Strang P, Ternestedt BM.



Nationella radet for palliativ vard (NRPV) &r en ideell nationell multiprofes-
sionell organisation som bildades 2004. Organisationen verkar for en sam-
ordnad vard enligt ovanstaende definition och fungerar bland annat som ett
nationellt forum for information i och om fragor kring palliativ vird bade till
allménheten men ocksé genom deltagande i samhéllsdebatten inom omradet.
Det nationella radet har ocksa tagit fram ett register med palliativa verksam-
heter som finns i Sverige. Registret uppdateras arligen (www.nrpv.se).

Ett begrepp eller term som omnidmns i ovanstdende definition &r “livskva-
litet”, vilket ocksa beskrivs som den palliativa vardens mal. Om begreppet
livskvalitet kan sdgas mycket och det dr vil beskrivet och diskuterat (Briilde,
2003) i ménga studier dér begreppet, forutom att det beskrivs, ocksa forkla-
ras, skattas och problematiseras. Ternestedt (1998) lyfter fram begreppets
funktion och menar att livskvalitet kan sigas fylla en dubbel funktion inom
vard i livets slutskede. Dar det dels betonas att livet pagér trots att déendet
nidrmar sig och att det i begreppet ligger en uppmaning att stodja patienten
och dennes familj den tid de har kvar tillsammans. I det palliativa skedet bor
alla atgérder, medicinska som omvérdnadsmaéssiga, fokuseras pad och vara
vigledande av olika aspekter av livskvalitet. Att darfor i det palliativa skedet
nagon form av konsensus av begreppet livskvalitet foreligger dr av stor vikt,
varfor métningar och skattningar av begreppet varit betydande inom livskva-
litetsforskningen (Sjodén, 1995). I denna studie kommer jag inte ndrmare att
g4 in pé begreppet livskvalitet mer dn att det indirekt berdrs i samband med
mina informanters utsagor. Ddrmed ges begreppet i denna studie ett empi-
riskt och individuellt beaktat innehall.

Sandman & Woods (2003) gor en systematisk analys av vad som forenar
och skiljer de olika definitionerna av palliativ vard &t utifrdn den svenska
kontexten (Krook, 2007). Anmérkningsvért i den svenska definitionen &r att
patientens nédrstdende lyfts fram tydligt till skillnad mot patientens familj,
rent terminologiskt. Den nérstdende framhélls vara av mycket stor vikt och
framstér som konkret till skillnad mot patientens familj, vilken framstar mera
diffus. Det gors alltsé en skillnad pa den nérstdende och pé familjen. Detta
kan tolkas som att familj som begrepp ar en konstruerad foreteelse som for-
andras Over tid, och att den moderna familjen kan konstrueras pa annat sitt
an den klassiska kérnfamiljen. Det betyder att ménniskor kan ha nérstdende
personer i sina liv som &r viktigare &n det som offentligt definieras som fa-
milj med blodsband. Det utesluter dock inte att den nérstdende ocksa kan
utgéras av patientens nidrmaste slikting. Socialstyrelsen (2011) definierar
begreppet nérstaende som “en person den enskilde anser sig ha en nira rela-
tion till”. I denna studie anvénder jag begreppet nérstdende och ansluter mig
dérmed till Socialstyrelsens definition men med tilligget, den person som
mestadels befann sig i hemmet hos den sjuke. I studiens empiri ér den nér-
staende ockséd boende i det aktuella hemmet.

I litteratur om palliativ vard framhalls ofta de fyra hornstenarna som den
palliativa varden bygger pd (Beck-Friis & Strang, 1999; NRPV, 2010). Den
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forsta hornstenen tar upp “kunskap” som behdvs for att uppna god kontroll
av de manga ganger svara symptomen. Att den “goda palliativa varden”
bygger pa teamarbete mellan de olika involverade professionerna lyfts fram.
”Kommunikationen och relationen” mellan patienten och de nérstaende re-
spektive vardpersonal ses som en forutséttning for att en fungerande vard-
kedja ska dga rum. Vidare ar ”stodet till de nérstdende” ndgot som laggs stor
vikt vid dé det oftast krévs stora insatser av dem. De fyra homstenarna inom
palliativ vard finns pé olika sitt med i denna studies empiri. De innehallsliga
delarna i hornstenarna ar framforallt synliga i observationerna och samtalen
mellan sjukskdterskan och de nérstdende samt patienterna.

Forskning inom palliativ vérd

I f6ljande avsnitt vill jag lyfta fram en del av den palliativa vardens forsk-
ningsomrade. Eftersom min datainsamling dr genomférd inom en svensk
kontext med allt vad det tillhor av kultur och tradition véljer jag att i forsta
hand lyfta fram nordiska studier som pa ett konkret och nérliggande sétt
berdr och knyter an till min studie.

I Sverige har det producerats en relativt stor potential av avhandlingar och
studier inom det palliativa omrédet, véard i livets slutskede, vilket f6ljande ar
exempel pa: Andershed, 1998; Beck-Friis, 1993; Hedly, 1993; Milberg,
2003; Rinell Hermansson, 1990; Sahlberg Blom, 2001; Ternestedt, 1998;
2002; Sandgren, 2010. En tidig och i viss méan banbrytande avhandling inom
omréadet dr Qvarnstrdms (1979) avhandling, vilken bygger pa néra samtal
med ddende patienter.

Sedan 1970-talet fram till 2006 har det publicerats ett fyrtiotal amnesrele-
vanta avhandlingar inom omréadet (Ternestedt, 2007) och det okar alltjamt.
Det perspektiv som framst antagits i dessa studier utgar fran patienten och
patientens olika behov, symptom och besvir i samband med den process
som livets slutskede innebédr. Vidare har anhorig-, eller nérstaendeperspekti-
vet fokuserats och studerats utifran dess sociala situation. Det perspektiv
som antas i min studie, sjukskoterskeperspektivet, dr diremot mindre belyst.
Darfor vill jag nedan lyfta fram nagra studier som just belyser sjukskoters-
kans perspektiv inom det aktuella vardomradet.

Ett avhandlingsarbete har genomforts inom etnologisk forskning dar for-
fattaren samlat sina data med hjélp av deltagande observationer av palliativ
vard i hemmet (Karlsson, 2008). Forfattaren har dir observerat sjukskdters-
kor och samtalat med dem utifrén interaktioner i olika situationer dér status
och social solidaritet stéllts pa sin spets. Patienter och deras nirstdende har
forfattaren ocksd samtalat med i hemmen, dven da inte sjukskoterskan varit
nérvarande. Andra teman som fokuseras i studien &r hur begrepp i vilka del-
aktighet tar sig i uttryck samt hur olika ideal framstér. Situationer hur indivi-
der och olika aktorer samspelar eller inte i de moten som skapas inom pallia-
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tiv vard i hemmet analyseras utifran interaktionsritualer samt maktperspek-
tiv.

I en annan studie har Brannstrom (2005) intervjuat sjukskoéterskor om hur
det ar att vara sjukskoterska inom palliativ vard dér patienter vardas for svar
kronisk hjartsvikt. Forfattaren har direfter tolkat berdttelserna utifran feno-
menologisk-hermeneutisk metod. Sjukskdterskorna i den studien upplevde
att de blev tringda in i ett horn nér den palliativa kulturens vérderingar inte
var 1 Overensstimmande med vad de ansdg vara bist for patienten. Men
sjukskoterskorna sag sig ocksa som majliggorare och en sidkerhet for patien-
ten, i det att de fanns tillgdngliga for patienten och dennes narstiende dygnet
runt.

Raunkizer (2007) har genomfort en studie inom den danska kontexten
med observationer av och intervjuer med svéart sjuka och déende i deras pri-
vata hem. Raunkiar har forsokt att fa fram ett helhetsperspektiv pa den situa-
tion som kan uppstd da en familjemedlem véljer att avsluta sitt liv i hemmet.
Den komplexa och problematiska situation som familjen da mer eller mindre
tvingas in i medfor, enligt forfattaren, oerhorda krav pd omgivningen och
menar att doden dér hemma é&r inte alltid en god dod. Sjukskoterskans situa-
tion lyfts ocksa fram som problematisk i det att sjukskoterskan stills infor
svara medicinska och inte sdllan existentiella problem. Avhandlingen fram-
star pa sitt och vis som ett rop pa specialistutbildade sjukskoéterskor inom
denna vardkontext.

I en annan dansk studie lyfts det privata hemmet fram som en av de kon-
texter dér obotligt sjuka befinner sig den sista tiden i livet (Dalgaard, 2007).
Forfattarens intention med avhandlingen har varit att lyfta fram den kom-
plexitet som uppstér i det kontextuella samspelet mellan patienten, den nér-
stdende samt den professionelle. Detta har studerats med hjélp av deltagande
observation och formella och informella intervjuer i tre olika kontexter. For-
utom det privata hemmet har en hospiceavdelning samt ett hospice ingétt i
studien. Den empiriska unders6kningen presenteras i tre delar; dodens scena-
rio, dodens koreografi och dddens scenografi. Dodens scenario handlar om
hur man finner mening i livet pa olika sétt samtidigt som doden nirmar sig. |
den andra delen, dodens koreografi, koncentreras innehallet till det triadiska
samspelet mellan den sjuke, den nérstdende samt sjukvardspersonalen. Hér
g0rs en intressant utliggning om platsen som man har, som man tar, som
man inte tar och platsen man tilldelas i samspelet, vilket géller for samtliga
deltagare. Har blir det tydligt hur professionell, formell omsorg férenas och
samverkar med informell omsorg pa olika villkor. Att den sjuke patienten &r
i centrum betyder i praktiken att friska nérstdende inte alltid har en naturlig
plats i samarbetet runt och med patienten. I den tredje delen, dédens sceno-
grafi knyter forfattaren an till en livsfilosofisk teori om tid. Tiden samverkar
med kontexten, vilket har betydelse for den omsorg som utdvas av bade
sjukvardspersonal och nérstaende.
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Béda dessa senare refererade avhandlingar ligger nira min studie bade
metodologiskt och kontextuellt. Avhandlingarna &r empirinira och grénsar i
vissa delar till intimitet, vilket krdver stor forsiktighet och kénslighet fran
forskarnas sida. Anda dr det dessa observerade situationer, intervjuer och
samtal som verkligen bidrar till att lyfta fram den komplexitet som omger
varden i livets slutskede. Dessa avhandlingar bidrar till kunskap om hur det
faktiskt kan se ut att avsluta sitt liv i hemmet, &ven om det inte primért ar
fokus 1 mitt arbete.

I en rapport utgiven av Socialstyrelsen (2007) om Forskning som speglar
varden i livets slutskede har Britt-Marie Ternestedt utarbetat en omfattande
kunskapsoversikt baserad pa 133 vetenskapliga artiklar samt 29 avhandling-
ar frén mitten av 1970-talet fram till 2007. Avsikten med kunskapsoversikten
var att beskriva kunskapsldget betriffande forskning om vard i livets slut-
skede. De flesta studierna i kunskapsdversikten dr genomférda med kvalita-
tiv metod, huvudsakligen med hjilp av intervjuer eller enkéter. En tredjedel
fokuserar pa hemsjukvard. Endast i nagra artiklar har man anvént sig av
observationer. Hur livet gestaltar sig for den cancersjuke patienten under den
sista tiden belyses i ett sextiotal studier och i &tta studier lyfts det fram hur
det &r att leva med och d6 av annan sjukdom &n cancersjukdomen. Den nér-
stdendes situation fokuseras i ett trettiotal artiklar och lika ménga artiklar
berdr personalens situation. Ternestedt (2007) menar att det finns behov av
fortsatt forskning nér det giller ddende, dod och vérd vid livets slut. Forfat-
taren efterlyser studier dér dagens méangkulturella samhélle beaktas i relation
till vérd 1 livets slutskede. Studier med komparativa implikationer liksom
interventionsstudier samt ledarskapets och organisationens betydelse efter-
fragas ockséd i sammanhanget.

Det vanligaste &r att studier gjorda inom omrédet vérd i livets slutskede,
palliativ vard intar ett patientperspektiv och publiceras inom vardvetenskap i
Sverige. Men det publiceras dven studier inom samhéllsvetenskap och ut-
bildningsvetenskap, vilka foljande &r exempel péa: Claeson, 2010; Krook,
2007; Schuster, 2006; Whitaker, 2004; Ohlén, 2000.

Ohlén lyfter i sin studie fram vad det innebir att erfara lindring i lidandet i
samband med livshotande cancersjukdom. I studien utgar Ohlén fran en livs-
varldsfenomenologisk ansats. Genom patienters berittelser ges lidandet och
lindring av det mgjlighet till larande om livets visdom, dven da livet gar mot
sitt slut. Larandet antas inbegripa bade den lidande och lindrade patienten pé
vag mot livets slut, men ocksd den vardpersonal som ombesorjer lindrandet
hos den lidande.

Whitaker (2004) fokuserar de anhdrigas villkor i relation till dldrande och
dod pé sjukhemsavdelning och har ur sin empiri analyserat kategorier i form
av tid, rum, kropp och vérdighet. Det viktigaste for de anhoriga 4r att bevaka
och bevara den gamlas personliga identitet och vérdighet i livets slutfas pa
sjukhemmet eller institutionen, dir inte enkelrum ir en sjdlvklarhet. De an-
horigas kluvenhet infor den gamles placering pa sjukhemmet tydliggors i

40



empirin. A ena sidan var situationen dirhemma ohéllbar, men 4 andra sidan
innebar det egna hemmet inte det utlimnande som sjukhemmets fyra - sal
gjorde. Det motsédgelsefulla bestar i att skapa en béttre tillvaro for den gamla
samtidigt som det innebér ett nirmande mot doden.

Schusters (2006) studie belyser hur sjukskoterskor hanterar de ménga
génger komplicerade motena med svart sjuka och lidande patienter. Att som
ménniska befinna sig mellan hopp och fortvivlan, mellan viljan att leva och
véntan pa doden, beskriver Schuster som att befinna sig i en grinssituation.
Motet mellan en sjukskoterska och en patient 1 gransstationen problematise-
ras i studien och motet innebér ofta en existentiell utmaning for sjukskdters-
kan. Olika aspekter av detta mote studeras utifran ett existensfilosofiskt och
hermeneutiskt perspektiv dér sjukskoterskans professionella erfarenhet inte
sdllan ocksé blir till en personlig erfarenhet.

Krook (2007) anldgger i sin studie en ldrandeaspekt pa hur patienter han-
terar sin existentiella situation i anslutning till ddende. Forfattaren utgar fran
att minniskan dr upplevande, handlande och ldrande sa linge denne lever.
Hur méanniskan tolkar, forstar och hanterar sina erfarenheter och upplevelser
identifieras som béde en process och ett resultat.

Claeson (2010) beskriver ldrande som att 1dmna det kénda och nérma sig
det kaotiska och okéinda. Att ldra sig leva med den osédkerhet som allvarlig
sjukdom innebir kan ses och beskrivas som en bildningsprocess. Claeson har
studerat allvarligt sjuka kvinnors beréttelser utifrin en hermeneutisk filoso-
fisk ansats med ménniskors meningsskapande som syfte, dér tidsaspekten
fokuseras.

Avsikten med att lyfta fram dessa samhéllsvetenskapliga avhandlingar dr
att andra aspekter blir synliga dn de som vanligtvis lyfts fram inom ramen
for vardvetenskap. Det viktiga patientperspektivet utgor fokus i de flesta
vardvetenskapliga studierna medan nirstdende och sjukskoterskeperspektivet
ar mindre forekommande (Ternestedt, 2007). Jag menar att den specialisera-
de palliativa hemsjukvérden utgérs av en sa komplex praktik att det ocksa
behovs perspektiv fran andra vetenskaper for att kunna beskriva, forklara
och forsta den.

Hemsjukvéard

Efter en expansion av den medicinska vetenskapen i slutet av 1800-talet kom
mycket av sjukvard att flyttas 6ver fran hemmen till sjukhusen, dit man akte
inte enbart for att bli botad utan ocksa for att foda och for att d6. Kvinnor
som tidigare arbetat och skott om sina sjuka familjemedlemmar i hemmen
kom ddrmed att forflyttas till kliniken och dir borja arbeta och utbildas till
sjukskoterskor, under dverinseende av lidkarna. De sjukskoterskor som fram-
forallt kom att arbeta med vard i hemmen var distriktsskdterskorna, vilka
utdver utdvande av sjukvérd i hemmen ocksa skulle ansvara for upplysning
och radgivning (Emanuelsson Blanck, 2006).
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Hur hemsjukvérd definieras varierar 4&ven om huvudinnehallet i definitio-
nerna dr samstdmmiga. Landstingsforbundet (1998) skrev fram fo6ljande
forslag till definition;

...vardkontakt som innebdr personligt mote mellan patient och vdrd-
givare i patients bostad eller ddir patient vistas. Hemsjukvardsbesok
skall ingd i vardplan for hemsjukvdrd.

Socialstyrelsen (2008) definierar hemsjukvérd som;

..hdlso- och sjukvdrd ndr den ges i hemmet, det vill sdga i ordindrt
och sdrskilt boende.

Hemsjukvérden har under 1990-talet varit foremal for utredningar, analyser
och prognoser av olika slag, inte minst i samband med Adelreformens ge-
nomforande. Inom landstingsférbundet har man arbetat med dessa fragor och
lamnat forslag pa tva definitioner av hemsjukvard (Sundstrom, 1998). Det ér
dels en definition som inriktar sig mot allmidn hemsjukvérd, dven betecknad
basal hemsjukvard, som ges vid en given tidpunkt och dir vardtagarens till-
stand inte skulle krdva sjukhusvard om hemsjukvarden skulle upphdra. Den
andra definitionen inriktar sig mot mer medicinskt omfattande hemsjukvard,
dven betecknad avancerad eller specialiserad hemsjukvard, och innebar att i
det fall hemsjukvarden skulle upphora skulle patientens sjukdomstillstand
krdava sjukhusvard. Det finns ingen &ldersbegrinsning for att erhélla hem-
sjukvard dven om det oftast ar dldre individer som &r i behov av sddant stod.
Begreppet hemsjukvard beskrivs utifrin Adelreformen som all form av sjuk-
vard som tillgodoser sjukvéardsbehov over langre tid och som kan genomfo-
ras i véardtagarens hem (Socialstyrelsen, 1996:2). Med hemsjukvard avses
hélso- eller sjukvard som ges till patienten i dennes bostad eller motsvarande
dér ansvaret for de medicinska atgérderna dr sammanhdngande Over tid,
vilket foregétts av en dokumenterad vard- och rehabiliteringsplan.
Betriffande den avancerade eller specialiserade hemsjukvarden med in-
riktning mot palliativ vérd s& har dven den varit foremal for utredning och
analys under de senaste trettio dren med ett tiotal offentliga utredningar. Den
av regeringen tillsatta “kommittén om vard i livets slutskede” lamnade sitt
slutbeténkande, Doden angdr oss alla - virdig vdard vid livets slut, (SOU
2001:6) till regeringen 2001. I betédnkandet skriver kommittén bland annat att
ingen ska behdva do i ensamhet och att patienter som vérdas hemma ska ha
tillgang till stod dygnet runt samt mojlighet till stodplatser inom sjukhus och
andra virdboenden. Personal i varje primarvardsomrade/kommundel, frimst
lakare och sjukskoterskor, ska fa sérskild utbildning i att bilda resursteam i
landsting och kommuner. Palliativa kompetenscentra bor dessutom etableras
och forskningen inom omradet méste utvecklas. Man anser vidare att fragor
om sorg, dod och déende bor tas upp tidigt i vardutbildningarna och att ut-
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bildning i palliativ vard ska ges pa alla utbildningsnivéer inom vérdutbild-
ningarna.

Om ovanstidende direktiv ska fungera och en god palliativ vard erhallas i
hemmet krivs att den sjuke och dennes nérstdende och familj har tillgéng till
ett kvalificerat vardteam. D& finns forutsattningar for att direktiven inte en-
dast blir en beskrivning av en verksamhet (Beck-Friis & Strang, 1993a).

Specialiserad palliativ hemsjukvérd i denna studie

Héar bendmns denna form av vardverksamhet for “specialiserad” palliativ
hemsjukvard. Denna bendmning eller term beslutade Socialstyrelsen (2011)
skulle ersétta den tidigare termen “avancerad”. Detta beslut har foregatts av
ett arbete dar man ocksé tagit fram ett nationellt vardprogram for palliativ
vard i Sverige.

Den specialiserade palliativa hemsjukvard som studerats i detta arbete kan
ses som en forldngning av den institutionella varden, det vill sdga den medi-
cinska kliniken flyttas och kommer till det privata hemmet och fungerar dér
som om den sjuke varit inlagd pé kliniken. Patientens tillstdnd i denna studie
ar medicinskt krdvande och patienten skulle behdva sjukhusvard i det fall
den specialiserade palliativa hemsjukvérden skulle upphéra. Med medicinskt
krédvande menas att patienten &r i behov av medicinsk sjukvardsteknik sdsom
nutritionsbehandling i form av dropp, blodtransfusioner, smairtstillande 14-
kemedel av kontinuerlig tillforsel, oftast via pump. Det inbegriper ocksa
overvakning och kontinuerliga kontroller av symptom och fordndringar i
sjukdomstillstandet.

Det som specifikt studerats i denna studie &r sjukskoterskor och deras ar-
bete inom ett verksamhetsomréade i en medelstor stad dir det bedrivits speci-
aliserad palliativ hemsjukvard sedan 1998. Den studerade virdverksamheten,
Vardteamet, 4r en kommunal teambaserad ldkarledd vardverksamhet som ar
tillgénglig dygnet runt med kvalificerad farmakologisk och medicinsk be-
handlingsteknologi. Man ger specialiserad palliativ vard i hemmet till svért
sjuka patienter som inte séllan befinner sig i livets slutskede. Sjukskd&ters-
korna, arbetsterapeuten och sjukgymnasten dr anstdllda av kommunen me-
dan ldkare, kurator och sekreterare ér anstéllda av landstinget. Sedan 2006 ar
verksamheten dessutom samlokaliserad geografiskt och organisatoriskt inom
ett palliativt kompetenscentrum, vilket drivs i samverkan mellan kommunen,
landstinget och universitetet. Kommunen, i egenskap av huvudman, beskri-
ver 1 sitt uppdrag att palliativ vard och omsorg ska ges till enskilda, oavsett
diagnos, i livets slutskede vilket kan omfatta dagar, veckor eller ndgra ména-
der. Mélet for det palliativa kompetenscentret i kommunen ar f6ljande;

...att utifran en gemensam vdrdegrund och ett gemensamt forhdll-
ningssdtt tillforsikra alla palliativ vard pad lika villkor oavsett var i
ldnet man bor.
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Till det palliativa kompetenscentrat hor dels tvd vérdavdelningar dir det
bedrivs palliativ vard och dels det studerade palliativa véardteamet, vilket
arbetar mobilt ut mot hemmen med palliativ vard. Dessa tre enheter tillhor
kommunen. Landstingets verksamheter bestar av ett hospice och ett palliativt
radgivningsteam. Arbetet inom det palliativa kompetenscentrat samordnas
av en ledningsgrupp bestdende av representanter fran badde kommunen och
landstinget.

Nar det géller centrets koppling till universitetet sa ar universitetet medfi-
nansidr till en lektorstjénst i palliativ vard. I nuldget innehas lektoratet av en
disputerad sjukskoterska med ansvar for vardutveckling, forskning samt
utbildning och fortbildning inom omrédet. Fran universitetet och den medi-
cinska fakulteten finns en uttalad 6nskan om att ocksa inrdtta en professur i
palliativ medicin med argumentation att omradet &r relativt outforskat.

Det studerade vardteamet har, vid tiden for datainsamlingen, ett 15-tal
sjukskoterskor anstdllda. Sjukskoterskorna arbetar i vardlag, vilket innebér
att patienterna knyts till ett av vardlagen i samband med inskrivningen i
vardteamet. P& s sitt kommer patienten att vardas av i stort sett samma
sjukskoterskor hela vardtiden. Vérdteamet har mojlighet att varda ca 40 pati-
enter samtidigt i hemmen dygnet runt. Man har édven tillgang till akutplatser,
det vill sdga stodplatser pa hospiceavdelningen. Det innebar att sjukskoters-
korna i vardteamet, i samrad med ldkare, har mdjlighet att ”6verfora” eller
”lagga in” patienter frin hemmen till hospiceavdelningen, om s kréavs. Det
kan till exempel gélla patienter dér nirstdende inte langre hanterar den vérd-
situation som utvecklats hos patienten eller att patienten sjélv dnskar komma
in pa hospice. Aven om alla patienter 4r vilkomna, oavsett diagnos, har det
framforallt vardats patienter med cancerdiagnoser inom vardteamet, som
dven tar emot barn.

Syfte och fragestillningar

Arbetets Overgripande syfte dr att studera, beskriva och analysera sjukskd-
terskan och hennes vardande och hantering av déende och dod i relation till
nérstdende och svért sjuka inom den specialiserade palliativa hemsjukvar-
den. Med begreppet “hantering” eller ”’sétt att hantera” i detta sammanhang,
menar Magnusson (2000) att hantera innebar dndamdlsenliga handlings-
monster i samband med doden (ibid. s. 15) utifrén att doden kan betraktas
som en social hindelse. Ett annat nirliggande begrepp eller term &r praktiskt
bemistrande, vilket ligger ndgot ndrmare den franska term, maitrise pratique,
som Bourdieu anvénder sig av (Broady, 1990).

Jag avser att studera hur sjukskoterskor hanterar eller bemaéstrar vardandet
av svért sjuka, doende och dod inom den specialiserade palliativa hemsjuk-
varden, vilket kort kan uttryckas som att studera en viss praktiks genes och
struktur inom viss kontext. Med genes avses hur det kommer sig att sjuksko-
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terskorna handlar s& som de gor, och med struktur menas hur praktiken tar
sig 1 uttryck i savil handling som i sprak, det vill sdga hur den verkar.

Fragor som genererats dr; Hur hanterar sjukskoterskan nérstdende i rela-
tion till déende och dod? Har handlar det primért inte om sjukskoterskans
medicintekniska kunnande utan om sjukskoterskans varande och moéte med
nérstdende och patient i det privata hemmet. Jag anvénder i avhandlingstex-
ten termen “varande” darfor att det hédr handlar om en komplex praktik sjuk-
skoterskorna inom den studerade verksamheten &r i och hanterar varfor jag
anser att termen “att vara” blir for begrdnsande i sammanhanget. Det handlar
om hur sjukskoterskan trdder in i hemmet, hur sjukskoterskan moter och
hélsar pd nérstdende och patient, hur sjukskdterskan bemdter nédrstdendes
och patienters undringar och fragor om dels vérden i livets slutskede men
ocksa om doende och dod, hur sjukskdterskan agerar i vardsituationen med
patienten, hur sjukskéterskan ger rad och information. Hér antas att
samtalandet inom palliativ hemsjukvard antar en annan karaktdr &n inom
sjukhusets klinik, i det att patientens och nérstdendes undringar och frigor
utgar fran patientens livssituation som svart sjuk och doende i det egna
hemmet. Sjukskdterskors samtal inom sjukhusets klinik utgér mer frén ett
forvéantat tillfrisknande, vilket gor att undringarna och fragorna dér oftast &r
diagnosrelaterade. I hemmet mots séledes sjukskoterskan av andra undringar
och fragor. Diagnosen &r inte ldngre det primédra utan har géller i stéllet hur
patienten kan tillféras vard och stod, oavsett diagnos, pd béasta mojliga sétt
for att kunna leva ett s& gott liv som mdjligt under vigen fram till livets slut.
En term jag ocksa anvénder i avhandlingstexten dr ”samtalande” vilken jag
menar anger en mer omfattande innebord och betydelse i sammanhanget 4n
vad termen “att samtala” gor. Termen “att samtala” anser jag blir for sndv da
jag skriver om detta moment i denna praktik. Ovanstaende beskrivning kan
sdledes sammanfattas i foljande fragestéillning; Hur kommer det sig att
sjukskoterskor gor som de goér inom den specialiserade palliativa
hemsjukvérden och varifran kommer det?

I ovanstdende kapitel har jag redogjort for den kontext, specialiserad
palliativ hemsjukvérd eller vard i livets slutskede i det egna hemmet, som
min studie utgar fran. Jag har ockséa visat pa en del av den forskning som
finns inom omradet och redovisat ett antal nordiska studier som knyter an till
mitt arbete. De studier jag lyfter fram intar dels ett sjukskoterskeperspektiv
och dels vard i livets slutskede. Men de belyser ocksa de nérstdende samt
patienterna utifran den situation de tvingats in i pa grund av sjukdom. Till
sist belyser studierna ett pedagogiskt perspektiv, nimligen larande. Hur pati-
enter och ndrstdende ldr sig att hantera och leva sitt liv som fordndrats i och
med sjukdom och dir sjukskdterskan inte sillan intar en undervisande och
stodjande funktion till bade nérstdende och patienter. En fraga som dykt upp
i sammanhanget &r huruvida man kan ldra sig att avsluta sitt liv, att do. Gér
det dverhuvudtaget att tala om ldrande i detta sammanhang. Utifran de sist-
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ndmnda studierna i avsnittet menar jag att det dr en empirisk frdga vérd att
studera, dock inte inom ramen for detta arbete.

Kapitlet avslutas med avhandlingens intention dir syftet och
fragestéllningarna skrivs fram. 1 det foljande kapitlet kommer jag att
redogora for mitt valda teoretiska rum, praktikteorin, dir analysbegrepp och
perspektiv presenteras.
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Kapitel 4: Teoretiskt rum

Eftersom jag i denna studie studerar praktiker, det vill sdga sjukskoterskor i
en specifik social praktik, har jag utifrdn de stillda forskningsfrdgorna sokt
efter teoretiska analysverktyg for att forsoka forsta och forklara vad det ér
jag empiriskt ser och vad det &r som sker i den specifika praktiken (Petersen,
2000). Min intention &r att lata de teoretiska analysverktygen mota empirin
och leda mig i mina forsok till forstaelse och forklaring (Broady, 1990). Va-
let av analysverktyg innebar att jag skriver in mig i ett teoretiskt perspektiv,
vilket ocksa skulle kunna beskrivas som att jag placerar mig inom ett teore-
tiskt rum, fran vilket jag utgar och inspireras av bade metodologiskt, empi-
riskt och analytiskt (Prieur & Sestoft, 2006).

Jag vill saledes ta reda pa hur sjukskdterskan som praktiker hanterar sin
praktik, vard av svart sjuka ménniskor, déende och dod inom specialiserad
palliativ hemsjukvérd samt hur det kommer sig att hon gér som hon gor och
varifran det kommer. Jag vill poéngtera att praktik hir inte ror sig om det vi i
vardagligt tal inom professionsutbildningar kallar for praktik, det vill sdga
praktikperioder inom en verksamhetspraktik, vilket bendmns som VFU eller
verksamhetsforlagd utbildning. Praktik ska hér i stéllet betraktas som ett
vetenskapligt begrepp av det vi i vardagligt tal benimner det som utfors
inom en socialpraktisk verksambhet.

I de f6ljande avsnitten kommer jag att redogora for det teoretiska rummet
med de analysverktyg och begrepp jag valt att utgd ifran.

Praktik

Sjukskoterskorna inom den studerade verksamheten eller praktiken har, som
tidigare nimnts, inte fatt med sig s mycket rent utbildningsmaéssigt fran sin
grundutbildning till sjukskoterska nér det géller omradet vard i livets slut-
skede. Daremot kan de ha genomgatt olika vidareutbildningar samt kortare
kurser med inslag av olika moment och aspekter som de arbetar med inom-
verksamheten. Detta innebdr att sjukskoterskorna inte har nagon adekvat
formell specialistutbildning, 4&ven om det pa senare tid tillkommit vidareut-
bildningar och kurser av varierande langd och med varierande innehdll inom
onkologisk och palliativ omvardnad. For nérvarande diskuteras mojlighet till
diplomering i palliativ omvardnad for sjukskoterskor utifrén ett antal stéllda
kriterier (Svensk sjukskoterskeforening, 2008). Trots avsaknad av formell
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specialistutbildning utfor likvdl de studerade sjukskoterskorna ett arbete, en
praktik dir de stdndigt 16ser problem tillsammans med kollegor, nirstdende
och patienter inom ramen for vard i livets slutskede i de privata hemmen.

Att studera sjukskoterskan eller praktikern och hennes arbete, det vill sdga
hennes praktik inom den specialiserade palliativa hemsjukvérden innebér att
studera det sjukskdterskan de facto gor. Praktik utgdr hér alltsé ett analytiskt
begrepp. Bourdieu konstruerade i sin praktikteori ett begrepp, habitus, som
bland annat fdngar in hur praktik genereras. Han definierar habitusbegreppet
foljande;

i)

..systems of durable, transposable dispositions, structured struc-
tures predisposed to function as strucuring structures, that is, as prin-
ciples of the generation and structuring of practices and representa-
tions which can be objectively “regulated” and “regular” without in
any way being the product of obedience to rules, objectively adapted
to their goals without presupposing a conscious aiming at ends or an
express mastery of the operations necessary to attain them and, being
all this, collectively orchestrated without being the product of the or-
chestrating action of a conductor” (Bourdieu, [1972] 1977).

Habitusbegreppet kan vidare beskrivas som en uppsittning subjektiva dispo-
sitioner som medfor att individen agerar pa visst sétt. Enkelt uttryckt kan
dispositioner ségas vara anlag eller fallenhet som forvérvats genom att indi-
viden i sociala miljéer gjort erfarenheter, vilka genererat val-, tanke-, och
handlingssétt som sedan anvénds i liknande miljéer och situationer. Disposi-
tionerna &r saledes generativa och kan dverforas fran ett omrade till ett annat
omrade. De fungerar som tyst handlingsberedskap men uttrycks genom for-
hallningssatt, vérderingar, strategier och handlingar vilket beskrivs som
praktiskt fornuft (Callewaert, 1994) och som inte 4r detsamma som sunt
fornuft. Praktiskt fornuft utgors av forkroppsligad kunskap medan sunt for-
nuft utgdrs av rationellt tinkande i efterhand. Dispositioner dr forvarvade
eller tilldgnade for att hantera nagot speciellt pa visst sétt och skiljer indivi-
der fran varandra (Petersen, 1999). De ér inristade i individens kropp och
star till disposition eller forfogande hos individen dér de aktiveras som resur-
ser 1 olika situationer (Prieur, 2006).

Dispositioner i Bourdieus begreppsvérld knyts till olika former av kapital
sdsom ekonomiskt, kulturellt samt socialt kapital. I detta arbete studeras
praktiker i en praktik, det vill sdga sjukskdterskor inom vérd i livets slutske-
de, specialiserad palliativ hemsjukvérd. Dérfor &r det mera adekvat att skriva
att det dr individernas eller sjukskoterskornas forhallningssétt i handling, ord
och tanke, det vill séga de forkroppsligade dispositionerna eller egenskaper-
na, som fokuseras. Egenskaper i ett mera objektivt tillstdnd avser bland annat
materiella tillgdngar, examina och titlar.
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Ett begrepp som ér viktigt i sammanhanget dr homologi, vilket betyder att
vara strukturerad i dverensstimmelse med samma logik (Callewaert, 2003;
Halskov et al., 2008). Detta innebér att individens habitus framtréder i indi-
videns val, handlingar, &sikter och attityder. Individens handlingar kan dér-
med forklaras och forstds utifrdn dennes habitus. Habitusbegreppet hos
Bourdieu visar pé att det rdder en viss samklang mellan individers livsstilar
och hur och var de befinner sig i samhillet (Petersen, 1989). En individs
sociala historia lever vidare i individens kropp. Det kan beskrivas homolo-
giskt pa sé sitt att det foreligger en relation och harmoni mellan individer
och deras forvirv, vilket innebér att forvirvets historia later sig integreras i
individens sociala historia. Det foreligger séledes en homologi mellan det
som framtréder i habituskonstruktionen och det sétt pa vilket praktik blir
utford. Darmed inte sagt att det dr ett helt identiskt monster som framtrader,
men att det foreligger viss dverensstimmelse ar tydligt (Callewaert, 1992).

Individer péverkas, dock inte medvetet, genom hela sin uppvéxt av sin
omvérld och omgivning vilket har betydelse for de val individen gor langre
fram i livet, sdsom utbildning och yrkesinriktning. Individen magasinerar
upplevelser och erfarenheter, reaktioner i sin kropp och kroppen ”glémmer
inte” det den varit med om (Prieur, 2002). Jag har studerat sjukskoterskor
inom specialiserad palliativ hemsjukvard, och forsdker konstruera deras
habitus genom att relatera deras bakgrund, sdsom uppvéxt och sociala férhal-
landen vilka format deras habitus till de objektiva livsbetingelserna, vilka
sjukskoterskorna handlar efter i sin praktik. Callewaert (1992) menar att
habitus ér var glomda livshistoria som gor sig pamind i hur vi handlar och
utfor véra praktiker. Strukturen i vara objektiva livsbetingelser glommer vi
men den ar lagrad i var kropp och visar sig i form av annan natur (ibid. s.
172).

Habitus omstruktureras genom hela livet, med och i familjen fran tidig
barndom, genom utbildning och arbete etc. (Broady, 1998; Callewaert, 1992)
Inpréantning av habitus sker béde indirekt och direkt, med sjélva verkligheten
eller den framstéllda verkligheten, det vill siga genom bade explicit och
implicit uppfostran. De sociala forhdllanden individen fods in i och véxer
upp med disponerar individen att handla pa visst sétt, det vill sdga att utfora
en handling med ett visst forhallningssétt pa ett visst tillvigagingssitt. Dar-
for kan det till exempel vara problematiskt att intervjua en individ om hur
hon eller han handlar eller gér. Det man séger sig gora stimmer sillan over-
ens med det man de facto gor nir man star mitt i den praktiska handlingen.
Man &r heller inte transparent for sig sjilv som individ. Bourdieu menar att
handlingen bérs fram av en praktisk logik och inte av en verbaliserad logik
(Prieur & Sestoft, 2006) och dérfor ar inte intervju som enda metod lamplig i
denna studie. I en intervju blir handlingen framstélld som en efterkonstruk-
tion av det man tror att man gjorde.

Habitus kan ocksd definieras som individens samlade erfarenheter och
upplevelser over tid (Petersen, 2000). D4 man stills infor en kidnd situation
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ger habitus underlag for social reproduktion, en exakt reproduktion kriver
exakt lika forutsdttningar. Men om man stélls i en helt ny situation sa dger
forandring rum i ens habitus, vilket innebér att habitus inte ar statiskt. Habi-
tus ar séledes ett dppet koncept som inbegriper fordndringspotentialitet hos
individen. Hur man handlar ska dock inte ses som avtryck eller kopia av
yttre forhallanden utan en fordndring som sker pa grund av motet mellan ens
habitus och de sociala situationer och sammanhang man gér in i (Broady,
1998; Petersen, 1993; 2005).

Habitus produceras av de objektiva livsbetingelserna, vilka har en viss re-
gelmaissighet. Habitus tenderar att ge sig till kdnna i upptrddanden och bete-
enden, vilka i sin tur &teruppréttas i de objektiva livsbetingelserna. Det
kommer sig av att den handlande individen frivilligt och sjdlvklart accepterar
och respekterar de krav en situation kréver. Individen har inga problem att
acklimatisera sig till och i situationen samt till de krav som dér stélls. Situa-
tionen och kraven framstar som objektiva handlingsmojligheter utifran de
overviaganden som ens habitus tillhandahéaller. Det handlar om att man inne-
har ett praktiskt fornuft att agera och orientera efter (Callewaert, 1992).

Att anviinda Bourdieus begrepp som analysverktyg i att forsta och forkla-
ra en vardpraktik finns det i Danmark en omfattande reception kring vilka
foljande dr exempel pa: Axelsen, 2004; Brandt Jergensen, 2007; Glasdam,
2003; Johnsen, 2003; Larsen, 2000; 2001; Lorentzen, 2004; Petersen, 1988;
1989; 1999. I flera antologier har praktiker och praktiken inom utbildning
och det medicinska féltet beskrivits och analyserats utifrdn Bourdieus teore-
tiska begrepp (Petersen, 1995; 2001; Petersen et al., 2006). Daremot har
denna teoretiska ansats inte haft samma genomslag inom den vardvetenskap-
liga traditionen i Sverige. Nagra studier som dock gjorts inom &@mnet peda-
gogik dr Heymans studie om omvardnadsforskningens uppkomst och ut-
veckling (Heyman, 1995) samt Carlheds studie om habiliteringens framvaxt
inom det medicinska filtet (Carlhed, 2007). I dessa studier har frimst Bour-
dieus filtbegrepp anvénts som analysverktyg. I ytterligare studier inom pe-
dagogikdmnet har rekryteringen till omvardnadsutbildningar under en tioars-
period studerats dir bland annat sjukskoterskestudenters bakgrund relaterats
till utbildningssituation (Lundin & Petersen, 2005; Halskov, Lundin & Peter-
sen, 2008). Sjukskoterskans pedagogiska funktion och kompetens inom
folkhélsoarbete studerade Gedda (2001) i sin avhandling dér forfattaren lyfte
in habitusbegreppet samt Foucaults maktbegrepp som sitt teoretiska perspek-
tiv. I sin studie om utbildningsvigar diskuterade Skawonius (2005) utifran
habitusbegreppet huruvida valet av skola och utbildning ar ett faktiskt val
eller man bara hamnar dar man gor.

Min intention hér &r att forsoka ge Bourdieus teoretiska habitusbegrepp
en mening och ett innehéll genom att sétta det i rorelse i mitt empiriska ma-
terial (Broady & Palme, 1989).
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Habitus och falt

Specialiserad palliativ hemsjukvérd eller vard i livets slutskede kan sédgas
vara en del av det medicinska féltet eller ett, om man sa vill, subflt till det
medicinska filtet (Carlhed, 2007; Heyman, 1995; Petersen, 1999;). Att om-
radet, specialiserad palliativ hemsjukvard med dess sjukskoterskor, kan be-
traktas som ett subfilt inom det medicinska filtet beror pa dess beroende av
den medicinska lédkarvetenskapen och ses ddrmed inte som ett eget autonomt
falt i Bourdieus mening.

Félt i Bourdieus mening dr att betrakta som ett verktyg eller redskap att
anvéndas analytiskt vid studier av sociala grupper av individer i det sociala
livet (Muel-Dreyfus, 1987). Allmént kan det sociala filtet uttryckas som ett
konstruerat system av relationer mellan positioner. Positionerna kan till ex-
empel utgoras av institutioner med foretriddare for olika medicinska veten-
skaper, vilka strider om for dem gemensamma varden. Det medicinska féltet
inrymmer bland annat legitimerade lékare specialiserade pa olika omraden
bestdende av olika institutioner samt moraliska och etiska vérdegrunder,
vilket sammantaget kan ségas utgora ett félt i Bourdieus mening (Bourdieu,
1992).

Nir en student viéljer att g& sjukskdterskeutbildningen tridder denne in i
det medicinska féltet dér sjukskoterskeyrket med dess akademiska &mne,
omvardnad/vardvetenskap kan sdgas utgora ett subfalt i det medicinska fal-
tet. Inom subfiltet erbjuds studenten mojligheter att inta och uppna, vilket
blir mgjligt d& hennes eller hans system av dispositioner, det vill sidga stu-
dentens habitus &r i harmoni med det félt han eller hon trdder in i (Broady,
1990).

Till varje falt menar Bourdieu att det hor en doxa. Detta innebér att det
inom faltet finns nagot sjdlvklart och tyst sdsom en trosforestdllning som inte
behover forsvaras eller réttfardigas (Lundin, 2008). Det ror sig om still-
ningstaganden, attityder och koder som haller ihop féltet. Doxan kan dock
utmanas av heterodoxan som ifragasétter den, men forsvaras da av ortodox-
an. I mitt arbete kommer inte doxa att utgora ett viktigt begrepp, men den far
viss betydelse da jag diskuterar sjukskoterskornas ideal langre fram i arbetet.

Mitt intresse &r inte att empiriskt studera huruvida den specialiserade pal-
liativa hemsjukvarden med dess sjukskoterskor skulle kunna utgdra ett eget
autonomt filt eller ett subfalt till medicin, vilket Petersen (1999) diskuterar
ingdende i sin avhandling. Jag &r primért intresserad av sjukskoterskornas
dispositioner inom detta omrade, varfor studiens analytiska redskap i forsta
hand riktas mot Bourdieus praktikteori och habitusbegrepp (Muel-Dreyfus,
1983). Eftersom habitus kan definieras som individens samlade erfarenheter
och upplevelser over tid inom ett félt (Petersen, 2000) ar det dock inte hall-
bart att bara gé forbi Bourdieus féltbegrepp i sammanhanget. Det medicinska
filtet, bestdende bland annat av ldkare menade att fora den medicinska ve-
tenskapen framat och stindigt gora nya erovringar genom bland annat kli-
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niska kontrollerade forsok, skiljer sig frdn det som studeras i detta arbete,
dven om det kan sigas tillhora samma filt i Bourdieus mening. Sjukskoters-
kornas uppgift inom den specialiserade palliativa hemsjukvérden &r att gora
patienten gott (Lindgren, 1992). Patienten ska ha en sd god omvardnad som
mdjligt utifrén de kriterier som &r faststédllda i WHO (se avsnitt; Palliativ s.
36 i detta arbete).

Habitus och ldarande

Eftersom jag anvdnder habitusbegreppet som analysverktyg ar det intressant
att prova koppla det till ldrande avseende hur sjukskdterskorna lirt sig denna
vardkontexts praktik och huruvida man kan tala om ett ldrande i samman-
hanget.

Runt sekelskiftet var sjukskoterskeutbildningen uppbyggd pa ett larlings-
system och sjukskoterskeeleven genomgick en militdrliknande utbildning dér
disciplinering, tdlamod och uthéllighet stod i fokus. For att klara detta var
egenskaper som héngivenhet och naturlig fallenhet nédvéndiga egenskaper
vilka dessutom ofta tillskrevs kvinnor (Lannerheim, 1994). Larlingssystemet
bygger pa att den larande foljer sin mistare och efterliknar eller harmar det
sitt pa vilken maéstaren utfor handlingen (Nilsson, 2001). Har adr kroppen
bade verktyget och hantverket; hur den ena kroppen gor 6verfors till hur den
andra kroppen ska gora. Callewaert (2003) papekar vikten av att problemati-
sera imitationsbegreppet som inldrningsprincip inom klinisk vardutbildning
dér larandet av kliniska fardigheter inte séllan sker i form av indvning under
overinseende av en erfaren kollega. I imitationen finns risken att reproduk-
tion Overtar reflektionen, det egna tidnkandet (Callewaert, 2003). Sjuksko-
terskornas hdrmning eller efterlikning kan hér ségas besta i en anpassning till
radande situation i det privata hemmet, det vill sdga deras arbetsplats. Laran-
de i form av harmning eller efterlikning bygger pé att det &r mgjligt och re-
levant for individen att ta efter och att det for individen framstar som attrak-
tivt och fordelaktigt att ta efter, till exempel en mera erfaren kollega.

Yrkeslivet handlar ménga génger om sammansatta tekniker i samspel hos
individen beroende pé vilka funktioner som utfors. Inom vardomradets verk-
samheter forekommer en méngd olika tekniker och regler for hur och nér de
olika teknikerna bor eller skall eller inte skall anvéindas. I en etnografisk
studie om sjukskdterskans pedagogiska funktion visade det sig att sjuksko-
terskor handleder blivande sjukskéterskor s som de sjédlva en gang blivit
handledda (Pilhammar Andersson, 1997). Sjukskoterskehandlingarna bérs
saledes vidare med traditionens hjilp. Sjukskdterskorna i den studien var inte
klara over eller medvetna om vilken eller vilka undervisningsstrategier de
anvénde i sin handledande funktion. Som handledare i klinisk praktisk verk-
samhet var sjukskoterskorna séledes inte medvetna om sin pedagogiska och
didaktiska funktion, och forknippade den heller inte med den handlednings-
situation de befann sig i tillsammans med nyanstédllda respektive sjuksko-
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terskestudenter. Handledningen skedde mestadels spontant och var oftast
bunden till specifika situationer.

Inom véardomradets verksamheter ryms omfattande medicintekniska upp-
gifter, vilka prioriteras och ges utrymme i sjukskoterskeutbildningen, oftast
under den  verksamhetsforlagda  utbildningstiden  (Studiehandbok,
2008/2009). Sjukskoterskestudenten lér sig oftast medicintekniska moment
genom att forst ldsa om dem och sedan observera da handledande sjukskd-
terska utfor dem for att till slut genomféra momenten pa egen hand, dock
under overseende av handledande sjukskoterska. Hér handlar det om olika
tekniker, kroppstekniker som ska 6vas in sa att sjukskdterskestudenten lar
sig det tekniska handlaget att till exempel kunna séitta dropp pé en patient.

Bourdieus habitusbegrepp ér en vidareutveckling av det begrepp som
Marcel Mauss en gang beskrev som kroppstekniker, vilket tidigt inspirerade
Bourdieu till att fortsétta utveckla det (Broady, 1990; Mauss, [1950] 2004;
Prieur, 2006). Marcel Mauss var inte bara sldkt med Durkheim utan ses ock-
s& som Durkheims viktigaste arvtagare och etnografins ldromaistare (Neu-
mann, 2004). Mauss har problematiserat sjélvet och kroppen, identiteter och
praktiker som sociala fenomen. Vid studier av kroppstekniker, det vill sdga
sociala fenomen, studerar Mauss dessa som om de var ting. Tingen &r be-
standsdelar av den sociala verkligheten dér sprak, tal, handlingar dger rum
och framtrader. P4 si sitt kan ménniskors verklighet, vilken ménniskor &r
medskapare i, studeras, systematiseras och forstas.

Mauss begrepp, kroppstekniker, (6versatt fran franskan; technique du
corps) handlar om det sétt pa vilket ménniskor ror sig och anvinder sina
kroppar. Alla kroppstekniker kriaver inldrning, i vilket habitus dr centralt
(Broady, 1990). Alla samhéllen och kulturer har sina vanor och tekniker for
hur man lir sig anvinda samt anvander kroppen nir man till exempel sim-
mar eller dter. Mauss menar att det &r forst d4 man ser hur andra méanniskor
anvénder sina kroppar, vid samma kroppsutovning, man blir klar dver att det
finns andra sitt att gora det samma pa. Som ett exempel lyfter Mauss fram
simteknik dér kroppen anvénds pa olika sitt i vattnet. Alla simsétten trans-
porterar eller for kroppen framét eller bakat i vattnet och héller kroppen fly-
tande, men sitten eller de tekniker som anvénds kan se olika ut. Detsamma
kan ses vid andra idrottsutdvningar som till exempel hojdhopp, dir inte
minst sittet att hoppa samt ansatsen kan vara olika beroende pa hur hoppet
har instruerats av tranaren och hur det har trénats in av héjdhopparen. Malet
for hojdhoppet &r att, oavsett teknik och tillvigagéngssétt, komma 6ver rib-
ban sa hogt som mojligt.

Mauss skiljer pa séttet att utova nagot, det vill séga att behérska nagot och
pa sittet att lira sig behdrska nagot. Det &r alltsé olika tekniker i spel vad
géller att kunna utfora nagot respektive att lira sig utfora detta ndgot. Nér vil
en teknik &r inlérd eller indvad kan den vara svar att férdndra och bryta. For
att forsoka forstd hur det kommer sig att individen ror sig pé ett speciellt satt
ar det inte tillrickligt med fysiologiska lagar. Individen bor ses utifran ett
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helhetsperspektiv, det vill sdga utifrdn individens sociala ursprung sasom
barndom och uppvixt, vilket spelar en betydande roll for individens rorelse-
monster 1 det vuxna livet. Mauss ([1950] 2004) menar att det i konsten att
anvénda sin kropp finns en ldrandeaspekt i form av efterliknande eller hér-
mande. Han menar att bdde barn och vuxna efterliknar eller hirmar andra i
sin ndrhet. [ synnerhet efterliknas eller hirmas de som lyckas vil i sina hand-
lingar. Individen far fortroende for dem som lyckas vil i sina handlingar,
vilket gagnar och uppmuntrar till efterlikning, imitation eller hdrmande. En
handling som é&r accepterad och fortroendeingivande i och med det gehdr den
véackt blir attraktiv, fordelaktig och relevant for individen att ta efter.

Det ér dock inte endast hur handlingen tar sig ut eller utfors, utan ocksé
hur handlingen &r organiserad med olika kroppstekniker i bruk. Organisation
av en handling eller ett skeende 4r en frdga om hur kroppstekniker samspelar
med varandra. Kroppsteknik kan, utifrdn Bourdieu, ségas vara forkroppsli-
gad eller inkorporerad praktik (Callewaert, 1997). Kroppen dr ménniskans
forsta och mest naturliga tekniska objekt och samtidigt dess tekniska medel
(Mauss, ([1950] 2004). Kroppen med dess olika mdjligheter till teknikutfo-
randen har i alla tider framstatt som minniskans frimsta medel betrdffande
overlevnad. Mauss kallar teknik for en traditionell och effektiv handling, dér
traditionens betydelse framhélls. Utan tradition uteblir dverférande av tekni-
ker fran en individ till en annan. Overforande av tekniker mellan ménniskor
skiljer sig fran djurlivet i det att ménniskor kommunicerar verbalt med var-
andra. Den verbala kommunikationen é&r ett vésentligt medel vid 6verforing.

Mauss delar upp och klassificerar kroppstekniker utifran hur de varierar
hos respektive kon samt efter den fas eller det skede i livet som individen
befinner sig. Hur det kommer sig att kvinnor och mén har olika tekniker och
lar sig olika tekniker &r ndgot som bor studeras utifran flera olika perspektiv
for att om mojligt komma nérmare en forklaring. Foérutom att gruppera
kroppstekniker utifrdn hur de varierar sig hos respektive kon grupperar
Mauss kroppstekniker i relation till dess prestation eller bidrag. Sjélva tré-
ningen eller ldrandet av kroppsteknik kallar Mauss for dressyr, en term som
mojligen hor béttre hemma i vardagsspraket betrdffande traning och fostran
av djur. Men Mauss menar att vi i stort sett tillimpar samma systematik 1
larande och fostrande av vara djur som vi gor med vara barn. Vi later dem
trdna och tréna tills de kan utfora handlingen acceptabelt. Méanniskan lér sig
olika tekniker genom hela livet men det &r i ungdomséren man tilldgnar sig
tekniker som f6ljer med under hela det vuxna livet. Hur ldrandet av kropps-
tekniker initieras och av vem och i vilken kultur, dr av avgdrande betydelse.
Hér handlar det inte bara om att anvdnda kroppen rent fysiskt i en speciell
situation utan ocksa om att kunna bedéoma hur situationen kan hanteras pa
bista mojliga sétt. Det handlar om tekniker i form av klokhet, skarpsinne,
fingertoppskénsla hos individen for att kunna gora en adekvat bedémning,
det vill séga en specifik form av kunskap i specifika situationer.
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Bourdieu anvinder inte gérna begreppet imitation eller hirmning utan
hellre Overtagning av generativa scheman, vilka &r kroppsligt forankrade,
man lar av dem som har kompetensen och forevisar den (Callewaert, 1992).
Bourdieu skiljer pd olika former av inldrning, inlérning via fortrogenhet,
inlérning via explicit diskurs samt inldrning via strukturell dvning (ibid. s.
180). Att vara fortrogen med en praktik innebér hér att ha mdjlighet att ut-
veckla dndamélsenliga sétt och handlingar for praktiken. Det handlar om att
pa nagot sitt klara av att “knédcka koden” i och for praktiken. Genom att
delta i sammanhang, sdsom familjeliv etc. sker inlérning via dispositioner,
det vill sdga hur andra gér tillviga for att uppratthalla till exempel relationer
inom familjen. Det ligger allts& en inldrningsdimension i sjilva deltagandet i
strukturen da man lér sig hantera och bemistra den. Larandet bestéar i dverfo-
rande eller inkorporering av objektiva strukturer fran en till en annan, vilka
genererar adekvata handlingar for praktiken.

Habitus och kunskapsformer

Den patient som vardas inom specialiserad palliativ sjukvérd i det privata
hemmet befinner sig oftast i en pagaende sjukdomsprocess. Den pagaende
sjukdomsprocessen innebér att sjukskdterskorna inte alltid kan forutse vilka
vardhandlingar de kommer att utfora forrén de faktiskt befinner sig i hemmet
(Rdmgard, 2008). Det visade sig empiriskt i min studie att sjukskoterskorna
hade och anvénde sig av olika former av kunskap for att 16sa de ménga
génger komplicerade vardsituationerna. Darfor vill jag lyfta fram och disku-
tera kunskapsformer utifrdn nagra perspektiv som i viss man knyter an till
Bourdieus habitusbegrepp.

Ohlén (2002) lyfter fram den komplexa kompetens som fordras av den
professionella sjukskdterskan inom palliativ vard. Sjukskdterskan inom den-
na vardverksamhet moter dagligen lidande och problematiker relativt déende
och dod. Men sjukskoterskan moter ocksa kérlek och tillit fran patienter och
nérstdende, vilket kan ses som en bidragande faktor till att sjukskdterskan
ges mojlighet att utveckla det som Aristoteles bendmner praktisk visdom.
Ohlén ser en mojlighet att utveckla praktisk visdom genom reflektion byggd
pa Aristoteles kunskapsformer, det vill sdga episteme, techne och phronesis.
Episteme star for det sékra vetandet, vilket inte ror sig om tro eller asikter.
Den andra formen, techne kan vi beskriva som kunnande dér hanterandet av
ett yrkes fardigheter och praktiker inryms. Den tredje formen, phronesis ar
en kunskapsform om hur sociala relationer hanteras i olika sammanhang
(Gustavsson, 2002; Saugstad, 2001; Ohlén, 2002) och som ocksa utifran
Bourdieu kan beskrivas som praktiskt fornuft (Petersen, 1995). Alla dessa tre
former &r vésentliga vid utvecklandet av praktisk visdom, det vill séga ut-
vecklande av formagan att kunna sétta sig in i den andres lidande och utifran
det forstd individens individuella och specifika behov. Hiar handlar det om
att sjukskdterskan utvecklat, eller som Bourdieu skulle benimna det innehar
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dispositioner, en subtil finkdnslighet for och i den specifika vardsituationen.
Detta bendmner Aristoteles hexis, som ar den grekiska bendmningen av la-
tinska habitus.

I detta sammanhang dr det relevant att ocksad lyfta in Durkheims kun-
skapsformer; konst, praktisk teori och vetenskap (Durkheim, 1956; Broady,
1986; Petersen, 1995). Har star konsten for kunskap i handling. Nagot gors
direkt och oreflekterat, nagon kan négot hir och nu och behdver inte tdnka
efter hur nadgot kan 1ata sig goras. Praktisk teori innebar déremot ett reflekte-
rat 6vervdgande om hur nagot kan och bor goras pa basta mojliga sétt och
med bésta resultat. Har handlar det om kunskap for handling dir beprovad
erfarenhet, tester och provningar varit vigledande for hur till exempel ett
lakemedel bor tillforas patienten for att ha avsedd effekt. Vetenskap handlar
om att forklara, forstd och beskriva hur nagot uppkommit och hur det funge-
rar 1 meningen att utveckla teori. Vetande soks for sin egen skull oavsett
praktiska konsekvenser. Man kan uttrycka det som att det inbegriper en kun-
skap om handling (Petersen, 1995). Durkheims kunskapsformer handlar om
kunskap paé tre olika nivaer, vilka &r relevanta att tdinka med in 1 sjukskoters-
kornas kompetensomrade inom den studerade verksamheten.

Kunskap uppfattas dven som klokhet eller klokskap. Klokheten ligger i
sjilva handlingen och en sjukskoterska som handlar klokt besitter en kapaci-
tet som i handlingen yttrar sig som klokhet i den specifika situationen (Cal-
lewaert, 2003). Det handlar inte bara om kunskap om vilket ladkemedel och
vilken ldkemedelsméngd som ska ordineras till en patient med specifika
symptom, utan mera om hur ordinerandet av ldkemedlet utférs som handling
gentemot den sjuke och dennes nérstdende. Det handlar séledes inte endast
om att tillfora patienten ratt ldkemedel, utan d&ven om hur tillférandet av ratt
lakemedel faller ut som social praktik. Att utfora ordinationen och tillféran-
det av likemedlet sa att handlingen uppfattas som god och rittfardig av den
det beror kriver ytterligare kunskap &n den som det medicinska ordinerandet
innebdr. Det kan ocksa uttryckas som att det dé& krévs flera olika former av
kunskap. Klokskap inbegriper delvis erfarenhet men utvecklas i en kombina-
tion av medfodda, andliga och sinnliga férmégor pa den intellektuella, affek-
tiva och kroppsliga sidan. Dessa formagor utmanas i och av konkreta social-
praktiska erfarenheter till att framkalla engagemang och réttfardiga hand-
lingar (ibid. s. 410-416). Erfarenhet i forbindelse med klokskap anvénds till
att vérdera och foreta kloka och rittfardiga bedomningar i den rddande situa-
tionen. Ett klokt forhallningssitt innebédr att dels kunna utforma kloka be-
domningar i tanken och dels gora kloka handlingar i sin praktik utifrdn sina
beddmningar.

Den sjukskoterska som besitter rattfardighet har mojlighet att handla ratt-
fardigt tack vare hennes inkorporerade dispositioner, vilka &r forankrade i
hennes habitus, i de objektiva strukturer hon &r bérare av. De inkorporerade
dispositionerna medfor att sjukskdterskan har en beredskap att handla ratt-
fardigt och adekvat i situationen. Dispositionerna fungerar saledes som en
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tyst icke medveten orientering for sjukskoterskans handlande i den sociala
praktiken (Callewaert, 2003).

Hur en social praktik bor hanteras beror pa den specifika situationen. Var-
je situation handlar om héar och nu och fordndras frén tid till annan fréan till-
falle till tillfdlle. Klokskap 6verfors fran en situation till en annan situation,
det vill sidga varje situation kréver en klok och dvervigd bedéomning av hur
just den situationen ska hanteras. Detta géller oavsett om det handlar om att
snickra ett bord eller ge en injektion. Skillnaden mellan teknik som fardighet
och teknik som klokskap &r att tekniken som fardighet kan ldras in s& full-
standigt att den efterhand kan utforas med “vénsterhanden”, det vill siga den
kan utforas utan att tanken maste vara med. Tekniken blir ndgot generellt
som till exempel att sjélva givandet av en injektion till en individ inte skiljer
sig, rent tekniskt, frén att ge en injektion till en annan individ, nir givaren
vil kan injektionstekniken. Men dven om tekniken &r densamma sé ar pati-
enten som far injektionen en annan och dérmed &r situationen ny, vilken bor
beaktas utifran en klok och 6vervigd bedomning.

Ovanstdende presenterade kunskapsformer ligger néra och i linje med det
tinkande som Bourdieu representerar betriffande utveckling av habitus. Det
som skiljer dr att ovanstdende former av kunskap mestadels relateras till och
utvecklas inom det omrade dér kunskapen eller erfarenheten brukas och an-
vénds och dir handledning ses som ett viktigt redskap att uppné denna erfa-
renhetsbaserade, tysta praktiska visdom och klokhet. Kérnpunkten i Bour-
dieus praktikteori dr som tidigare ndmnts att praktiskt fornuft inte ar tillim-
pad eller anvénd teori, men heller inte sunt fornuft. Praktik ar séledes inte
tillimpad eller anvind teori, d&ven om sjukskdterskan har strikta medicinska
foreskrifter och regler som géller for praktiken och framtagna efter noggrann
provning. Hér utgor reglerna och foreskrifterna endast en aspekt medan sjuk-
skoterskans intuition och praktiska fornuft dr avgdrande for hur handlingen
tar sig i uttryck i praktiken (Petersen, 1988). Det som genererar praktik ar att
det i kroppen hos den som handlar finns en lagrad tyst kunskap i form av
dispositioner, vilka &r avgorande for hur handlingen genomfors.
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Kapitel 5: Metodologiskt rum

Den praktik, specialiserad palliativ hemsjukvard och dess praktiker, sjukskd-
terskor, som studerats i detta arbete dr en praktik som bestar av ett antal
sjukskoterskors naturligt forekommande praktiska yrkeshandlingar. Det dr
denna naturligt forekommande, vardagliga praktik som studerats fran insi-
dan, det vill sdga dir den forsiggar. Som grund for nedanstdende metodolo-
giska struktur ligger mina forskningsfragor och det valda teoretiska rummet.
Det innebér att det metodologiska ocksa utgor ett rum i néra anslutning till
det teoretiska rummet. Jag kommer nedan att redogora for hur jag gétt tillva-
ga.

Jag onskade iaktta, med mina egna dgon, sjukskdterskornas konkreta till-
tag och handlingar i det 6gonblick de naturligt dgde rum. Det innebér att
nérvara 1 situationer som framstar naturligt for de deltagande (Fangen, 2005;
Hammerley & Atkinson, 1987). Min dnskan om att vara pa plats och se da
handlingen utfordes samt den utblick jag hade fran det teoretiska rummet,
avgjorde valet av metod. Studiens metodologi angrénsar i viss man till det
som i litteraturen bendmns som fallstudier (Merriam, 1994; Yin, 2003). Fall-
studierna skulle hir i s& fall utgdras av ett antal yrkesverksamma sjuksko-
terskor och deras praktik som sjukskdterskor inom specialiserad, palliativ
sjukvard i det privata hemmet.

Observation som metod bygger pa dgats direkta observation av hiandelser
och grundar sig pa ett antagande om att det, da det 4r befogat, ar bést att se
vad det dr som faktiskt hinder (Hammersley & Atkinson, 1987). Ordet ob-
servation kommer fran latinet och betyder att iaktta eller att undersdka
(Bjerndal, 2005). Man soker forstahandsinformation i motsats till informa-
tion fran andrahandskéllor. Den situation som undersoks skulle ha dgt rum
oavsett om observatoren varit nirvarande eller inte, vilket kallas for att un-
dersoka naturliga miljéer. Det &r av stor vikt att forsoka bibehélla den natur-
liga miljon och stora sa litet som mdjligt, for att mojliggora att fa se situatio-
nen som den normalt gestaltar sig (Denscombe, 2000).

Deltagande observation innebér att jag som observator kan vara antingen
aktiv eller passiv. Ar observatoren aktiv si befinner sig observatdren i situa-
tionen och ser situationen inifrdn. Observatoren ges ocksa hir stora mojlig-
heter att paverka situationen och kan hér spela rollen som medlem i den situ-
ation, vilken ska studeras. Icke-deltagande observatdr innebér inte att obser-
vatdren inte dr nirvarande. Men hér stiller sig observatdren vid sidan om i
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situationen och iakttar och lyssnar pé det som 6nskas undersokas. Observato-
ren intar da ett passivt, men nirvarande, deltagande (Gustafsson, 1986).

Att nérvara och delta for att observera kan sidgas vara centralt inom etno-
grafiskt faltarbete. Etnografi dr en vil anvind metod inom den pedagogiska
forskningen (se bl.a. Beach 1995; Berglund, 1985; Calander, 1999; Denzin,
1978; Ekstrand, 2005; Emerson, et al. 1995; Gustafson, 2006; Pilhammar
Andersson, 1996). Det sitt jag gitt tillvdga pé i denna studie ligger nira den
etnografiska metodbeskrivningen, vilket ovanstaende studier ar exempel pa.
Att observera négot dr inte en isolerad handling, det kan vara svart att be-
gréinsa sig till att ”’bara se eller titta” nir det man ser engagerar dven de andra
sinnena. Aven om blicken #r det viktigaste instrumentet d4 man observerar
ar det ofrdnkomligt att forbli oberdrd eller ldmna kénslor dérhdn, dd man
samlar datamaterial i ett falt med praktik av det slag som jag gjort. Man blir
till viss del sitt eget forskningsinstrument och anvinder till stor del sig sjilv
(Fangen, 2005). Att da inte paverkas av det man ser, hor och dr med om kan
vara svart. Foucault ([1963] 2000) menar att i ordet ’blick” ryms olika sin-
nesfornimmelser i en treenig struktur, syn, berdring och horsel. Att “kasta ett
Oga” dr en komplex organisation, vilket inbegriper en multisensorisk struktur
(ibid. s. 223) dér varje sinnesorgan har sin specifika funktion och dir 6gat &r
langt ifrdn det enda. Detta kallar Foucault den “integrerade blicken” som
verkar styrande och skapande for den grund eller bas vilket inbegriper alla
perceptuella erfarenheter (ibid. s. 225). Blicken &r trots allt den suverdna
medan Orat och kénseln &r assisterande funktioner. Foucault beskrev den
kliniska blicken som lékarnas synliggorelse av det tidigare osynliga.

I sitt verk Klinikens fodelse visade Foucault ([1963] 2000) hur blicken
och synen @ndrades i samband med den kliniska medicinens fodelse. Det
som kunde ses kunde nu ocksa beskrivas och dgde ddrmed sin giltighet, me-
dan det som inte kunde observeras horde till metafysiken, vilken inte langre
hade négon plats i den framvéxande empiriska klassificerade medicinen. I
forldngningen av den fordndring som det innebar att iaktta har jag forsokt,
rent metodologiskt, att tdinka mina observationer. Min blick och syn eller
mitt seende har utgjort det centrala hjilpmedlet i min datainsamling. Det jag
observerat och iakttagit har dokumenterats for att kunna beskrivas och ana-
lyseras 1 syfte att forsoka forstd vad det &r jag har sett.

Det dr dock visentligt att reflektera Gver och vara uppméarksam pé utifran
vilken position jag studerat och observerat sjukskoterskornas handlingar.
Hur kommer det sig att jag ser, det jag ser och vilken betydelse har mina
egna dispositioner och habitus nér jag genomfor min datainsamling? De
fragor jag stéllt mig under féltarbetets gdng och i samband med renskriv-
ningen av faltanteckningarna &r frigor som till viss del utgér fran Bourdieus
tankande (Bourdieu, ([1980] 2007) betriffande forskarens reflexiva forhall-
ningssétt; Vad ar det jag ser? Hur kommer det sig att jag ser det jag ser?
Vem ér jag i sammanhanget? Som deltagande observatdr ér jag en del av den
sociala vérld jag studerar och dirmed paverkar jag ocksa det jag ser. Det
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innebdr att jag kommer att sjilv vara en del av resultatet i min studie
(Nerholm, 1995). Min blick, min horsel och hur jag kommit att beréras av
och 1 sjukskdterskornas praktik har varit visentligt for det empiriska material
som samlats in.

Att reflektera dver sin egen sjalvforstéelse av den praktik man studerar ar
nodvéndigt. Bourdieu menar i sammanhanget att det ar viktigt att forsdka
sdga nej till det man forst ser, det vill séga att forsdka bryta med det och inte
bli uppslukad av det som forst framtrader i samband med datainsamlingen
under féltarbetet. Detta bendmner Bourdieu som den priméra upplevelsen av
den sociala virlden, det vill sdga allméinna, vardagliga forestéllningar om hur
vard i livets slutskede bedrivs inom hemsjukvard. Bourdieu gér sé langt att
han kallar den omedelbara forstaelsen for falsk sjélvklarhet (Bourdieu &
Prieur, ([1979] 1995). Héar handlar det om att som observator forsoka gé
bakom praktiken och det man vet om praktiken, det vill siga sin egen for-
forstaelse som om man inte kénde till det forut (Nerholm, 1994). Det innebér
att ifragasitta det som ter sig fullkomligt sjalvklart och forsdka se bakom det
som tas for givet (Fangen, 2005). Att friga sig hur det kommer sig att en
handling dger rum och forsdka se bakom den for att komma at varfor veder-
borande gor som denne gor, kallar Bourdieu for ”deltagande objektivering”.
Denna process kan beskrivas som en reflexiv process som inte bara handlar
om det man studerar, utan ocksd om en reflektion Gver sig sjalv som obser-
vator (Bourdieu, ([1980] 2007; Prieur, 2002). Man bor séledes anvénda
samma redskap eller verktyg metodologiskt pé sig sjdlv som man anvénder
pa sitt forskningsobjekt (Broady, 1990). Dérfor har jag forsokt att reflektera,
under pagéende arbete, dver de fragor jag stillt till sjukskoterskorna och
forsokt besvara dem utifrdn min sociala situation sdsom uppvéxt, utbildning
och yrkessituation. Om man som forskare rekonstruerar sjukskoterskornas
habitus bor man ocksd rekonstruera sitt eget habitus som observatér och
forskare, for att pa sé sétt bli medveten om med vilka 6gon man ser och stu-
derar virlden.

Den nirhet jag erfor av att vara bekant med den praktik jag studerade in-
nebar en risk. Aven om jag sjilv aldrig arbetat inom hemsjukvard sé var de
medicintekniska handlingarna och omvardnadshandlingarna, det vill sédga de
praktiska handlingarna jag studerade, inte frimmande for mig. Risken finns
att man i dylika situationer forlorar den nddvéndiga distansen och Overtar
informanternas perspektiv utan att reflektera 6ver informationen man erhal-
ler fran sina informanter (Hammersley & Atkinson, 1987). Dérfor var det
viktigt for mig att d& och d& 1dmna den studerade verksamheten samt att
standigt halla mina forskningsfragor samt analysverktyg aktuella.

Eftersom jag har en bakgrund som sjukskoterska inom akutsjukvérd samt
kirurgisk sjukvard med ofta forekommande tumorrelaterade sjukdomar kun-
de det i vissa fall vara svart att 16sgora sig fran sjukskoterskeidentiteten.
Aven om jag varit borta frdn den kliniska sjukvarden manga &r upplevde jag
att det var létt att ”falla in” i sjdlva virdandet och samtalandet om vardandet.
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Mitt deltagande gick ut pa att forsoka delta i det allménna sociala samspelet
med sjukskdterskorna, de nirstdende och patienterna sé att jag kunde smalta
in 1 sammanhanget (Fangen, 2005).

Att vara nirvarande i och se praktiken, dels som sjukskoterska och dels
som observator, blev stundtals komplicerat. Det blev komplicerat darfor att
det ibland blev svart att ”bara” se pa och lyssna da sjukskdterskorna utforde
sina medicinska och praktiska handlingar samt samtalade med nérstdende
och patienter utan att sjdlv ingripa, i vare sig samtalen eller i sjuksk&terskor-
nas handlingar, med assistans. Har fick jag paminna mig om att det var en
praktik jag studerade och att jag studerade den som om det var ett ting eller
ett objekt i vérlden (Durkheim, [1895]1978). Som observatdr intog jag bade
ett insiderperspektiv och ett outsiderperspektiv dir perspektiven pa sétt och
vis korrigerade varandra. Mitt insiderperspektiv som sjukskdterska med erfa-
renhet fran tumorrelaterad sjukvard gav mig en omedelbar forstaelse av vad
sjukskdterskorna gjorde i sin praktik. Som outsider i en for mig relativt
okédnd verksamhet, observator i specialiserad palliativ hemsjukvard, tvinga-
des jag att reflektera och ifragasétta vad det var jag sadg samt hur det kom sig
att jag sag det jag sdg (Petersen, 1995).

En annan aspekt jag blev medveten om i samband med dels den forsta
studien som resulterade i en magisteruppsats (Engstrém, 2001) och dels den-
na studiens datainsamling var att jag imponerades av hur sjukskoterskorna
hanterande av sin praktik. Jag fangades da och dé i mina tankar av hur kom-
petenta och duktiga sjukskoterskorna var i sin praktik. Att vara imponerad
over nagot kan vara en fara i det att det stundom kan skugga det som verkli-
gen hinder. Dérfor blev det ocksé dér nodvéndigt att reflektera dver situatio-
nen som observatdr med hjilp av mina forskningsfragor samt valda teoretis-
ka perspektiv och begrepp.

Att vara ndrvarande, men passivt deltagande, stimmer vil overens med
hur jag tédnkte mig mitt forhallningssétt som observatér dé jag paborjade
datainsamlingen. Dock kom jag vid négra tillfdllen att befinna mig i det ldget
da jag inte kunde vara passivt deltagande observator. De sjukskoterskor jag
observerade kédnde vél till min bakgrund, vilket férmodligen bidrog till att
jag oftast upplevde att de primért sig mig som kollega och sekundért som
observatdr. I och med min bakgrund som sjukskoterska, och ddrmed erfa-
renhet frén vard av svart sjuka och dven doende patienter inom sjukhusets
klinik, var det inte frimmande for mig att g& in aktivt, om situationen sa
kravde. Detta skedde vid nagra enstaka hembesok under féltarbetet och initi-
erades dé av den sjukskdterska jag for tillféllet observerade. Vid dessa tillfal-
len assisterade jag sjukskoterskan med att fylla i morfinpumpsprotokollet i
samband med att sjukskdterskan lidste av hur mycket morfin patienten tagit
under det senaste dygnet. Ett annat tillfidlle d& jag gick in aktivt var da vi i
bilen pa vig till ett antal hembesok fick information om att en patient avlidit.
Vid detta tillfdlle blev det problematiskt dels for att de andra sjukskoterskor-
na i vdrdteamet var ute pa andra hembesok och dels for att det var flera pati-
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enter som avlidit samma dygn. Da sjukskdterskan jag ékte med forklarade
situationen for mig erbjod jag mig att assistera henne i forberedelserna av
patienten, infor dennes transport till barhuset. Sjukskoterskan tog tacksamt
emot min assistans och jag fick vara med om en for studien vardefull och
néra situation. Négon liknande situation kom jag inte att f4 vara med om
igen under faltarbetet. Darfor blev denna situation viktig i det att jag fick
mdjlighet att befinna mig i det privata hemmet med de néirstdende, dér doden
just intrédffat. Det var dessa situationer inom verksamheten jag forst tinkt
mig att studien skulle handla om. Men eftersom det dr omojligt att veta nir
doden intraffar blir det svart att bara studera just dessa situationer.

Forutom att jag onskade observera sjukskoterskornas praktiska konkreta
handlingar inom specialiserad palliativ hemsjukvérd ville jag dven forsoka
finga deras samtal med de nérstdende. I den tidigare genomforda magister-
uppsatsen (Engstrom, 2001) kom sjukskdterskornas samtal med nérstdende
att framtrdda som en struktureringsprincip for sjukskoterskornas konkreta
vardhandlingar hos patienten i hemmet. I dessa samtal framkom ofta hur
patienten och den nérstdende hade det i hemmet. Sjukskoéterskan fick genom
samtalen till exempel veta att patienten haft smértor och dérfor inte kunnat
dta pa grund av det illaméende som foljde med smértproblematiken. Utifran
den informationen agerade sedan sjukskdterskan i sina vardhandlingar. Sam-
talen med de nérstdende handlade inte sdllan om undringar och fragor som
resulterade i att sjukskoterskorna fick dgna stor del av tiden i hemmet till
information om och undervisning i allt det som det innebar att varda en svart
sjuk nérstdende i hemmet. I denna studie har jag haft mgjlighet att fokusera
mera pd hur sjukskdterskorna hanterar samtalen med den nérstiende, hur
sjukskoterskorna inbjuder till samtal med de nirstiende samt vad samtalen
handlar om. For att f& mojlighet att lyssna till och g& djupare in i dessa sam-
tal, utifran ovan nimnda praktikteori, har samtalen med nirstdende spelats in
med hjélp av en digital diktafon. Samtalen &r mestadels inspelade i hemmens
hallar/entréer eller kok.

For att rekonstruera och analysera sjukskoterskornas habitus har semi-
strukturerade intervjuer med dem genomforts. Hér var jag intresserad av att
finga upp nagot av sjukskoterskornas dispositioner, det vill sdga deras bak-
omliggande strukturer dels utbildningsmaéssigt, men ocksa socialt. De semi-
strukturerade intervjuerna (Bilaga 1) genomfordes pa deras kontor i nagot
avskilt rum, oftast efter att ha observerat dem under ett antal hembesok.

I observationssituationerna har sjukskdterskorna, de nérstdende och pati-
enterna varit till stor hjdlp i det att da den nérstaende eller patienten samtalat
med sjukskoterskan har de oftast vént sin blick mot sjukskdterskan och sil-
lan mot mig. Detta gjorde det littare for mig att fokusera pé att lyssna och
iaktta, utan att delta aktivt. Den nérstdende och patienten markerade pa sa
sitt min position som observatér. A andra sidan har de nirstiende varit
uppmérksamma mot mig betriffande var i hemmet och i rummet jag kunde
sitta for att se bist, ofta har stolar stéllts fram och anvisats mig da jag kom-
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mit 1 séllskap med sjukskdterskan. Att jag skulle sitta sd att jag sag bra for-
stod bade de ndrstadende, patienterna och sjukskdterskorna.

Sjukskdterskorna kunde pa nagot sétt ’koppla bort” mig da de utforde sitt
arbete i hemmen. Det verkade som om de inte nimnvért berdrdes i sina prak-
tiska handlingar av att jag var nidrvarande och observerande, utan de hante-
rade sina praktiska handlingar professionellt och sékert. Flera av sjuksko-
terskorna kommenterade detta och anfortrodde att de utgatt fran att de nog
skulle vara mera paverkade av min nérvaro, dn vad de faktiskt tyckte att de
var. De menade att det var roligt att jag akt och varit med dem som observa-
tor, eftersom de vanligtvis dkte ensamma ut till hemmen. En annan aspekt
som sjukskoterskorna diskuterade med mig under bilresorna, till och fran
hemmen, var huruvida jag som observator paverkade patienten och den nér-
stdende under hembesdket och vardsituationen i hemmet. Vid négra tillféllen
upplevde jag att min nédrvaro hindrade patienten fran att visa upp nagot spe-
ciellt for sjukskdterskan. Det kunde vara ett sir som berdrde de intima
kroppsdelarna och som patienten tyckte att sjukskoterskan kunde titta pa
nésta gdng hon kom. Men jag upplevde ocksa det motsatta att patienter och
nérstdende verkligen dppnade sig och lit bade térar och fragor komma, trots
att jag var nirvarande. Jag var dock beredd pd och medveten om att min
ndrvaro skulle kunna bli besvirande for patienten och den nérstiende. Men
sjukskoterskorna menade att de akte till patienterna som ingick i studien
flera génger per dag, vilket innebar att patienten och den nirstiende kunde
vélja att lata vissa saker ansta tills nésta sjukskoterskebesok, da inte jag var
med.

Féltarbetet och datainsamlingen

I maj 2006 togs den forsta kontakten med verksamhetens chef. Jag erholl da
positiv respons pa min forfrigan om att fa besdka verksamheten och gora en
mera omfattande studie, dn den jag tidigare gjort under 2001. Nésta kontakt
med verksamheten togs i oktober 2006. Kontakten géllde da mera konkret
nér och hur jag kunde paborja féltarbetet. Chefen for verksamheten var da
lite tveksam och undrande 6ver vad studien egentligen innebar. Det efterfra-
gades ndgot mera konkret i skrift, vad det hela gick ut pd. En viktig aspekt i
detta lage var att min studie hade genomgétt etisk granskning av den regio-
nala etikprovningsndmnden (Dnr 2006-115). Denna ansdokan med etikprov-
ningsndmndens uttalande séndes till verksamhetens chef. I ansdkan fanns det
tydligt och detaljerat beskrivet hur datainsamlingen skulle genomforas, vilka
informanter jag Onskade observera, intervjua och spela in samtal mellan.
Ansokan innehdll ocksa uppgifter om vad som forviantades av de deltagande
samt hur jag etiskt skulle forhélla mig som observatdr i hemmen med nérsta-
ende, patienter och inte minst tillsammans med sjukskoterskorna. Den etiska
granskningen av studien visade sig fungera som en intradesbiljett till filtet,
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vilket &r beldget inom det medicinska féltet, dér etisk provning traditionellt
sett har stor betydelse.

Efter en vecka fick jag klartecken att komma ut och traffa sjukskoterskor-
na vid ett morgonmdéte, dir dven nagra av ldkarna var med. Vid detta mote
informerade jag om studien samt hur datainsamlingen skulle komma att ga
till. Vid detta tillfille lamnades ocksa skriftlig information (Bilaga 2) samt
samtyckesblanketter (Bilaga 3) till sjukskoterskorna att skriva under i sam-
band med att de fattade sitt beslut att delta. Nagra sjukskoterskor stillde sig
direkt positiva till att delta och skrev under samtyckesblanketterna i samband
med motet. Lakarna som deltog vid det inledande motet hade inga kommen-
tarer kring studien, de var positiva till det som skulle ske. Sjukskoterskorna
var ocksd positiva och forvéintansfulla och frdgade vad de kunde hjélpa till
med samt hur de kunde forbereda patienterna och deras nérstdende. Jag ons-
kade i detta l4ge hjilp med att “vélja ut” patienter och hem. Det var viktigt
att denna del av filtarbetet skedde i samrdd med sjukskoterskorna, vilket
ocksa verksamhetschefen godként. Sjukskoterskorna hade god kdnnedom
om vilka hem och patienter som var l&mpliga att tillfrdga samt vilka som var
mindre ldmpliga. Med lampliga avsigs patienter som inte var sa sjuka att
vederbdrande inte orkade ldsa och ta till sig information. Det var viktigt att
de deltagande kunde ldsa och forsta informationen om studien adekvat samt
att de kunde skriva under samtyckesblanketten pa egen hand.

Den forsta forfragan om narstdendes och patienters deltagande gjordes i
de flesta fall (11 av 13 hem) av sjukskoterskorna, utan min néirvaro. I tva
hem tillfrigades den nérstdende och patienten av sjukskoterskan och mig
tillsammans, dock efter att sjukskoterskan initierat och godként det. Sjuksko-
terskorna delade ut den skriftliga informationen (Bilaga 4, 5) och samtyck-
esblanketterna (Bilaga 6, 7) till de nérstdende och patienterna i hemmen. De
néirstdende och patienterna kunde sedan i lugn och ro ta del av vad studien
skulle innebédra samt skriva under samtyckesblanketterna. Dessa samlades
dérefter in av sjukskoterskorna. Att sjukskdterskorna var behjilpliga med
denna del av arbetet var mycket vérdefullt. Det hade varit mycket svért att
genomfora arbetet om inte sjukskoterskorna varit sa villiga att stodja mig i
detta. Totalt blev det sex sjukskdterskor fran de bada vérdlagen som deltog i
studien, men dven de sjukskdterskor som inte deltog hjélpte till att samla in
samtyckesblanketter och svara pa frigor frén nérstaende och patienter. Dér-
med har hela det palliativa vardteamet med kommunen och landstinget statt
bakom studien och stottat mig, dér det varit nodvéndigt.

Hembesoken

Féltarbetet pabdrjades i november 2006 och avslutades i maj 2007. Eftersom
sjukskoterskorna var uppdelade i tvéd vardlag med specifika patienter knutna
till respektive vardlag beslot jag att observera ett vardlags sjukskoterskor i
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taget. Det fOll sig sé att det blev tre sjukskoterskor fran vardera vardlagen,
det vill sdga sex sjukskoterskor, som deltog i studien. Dessa sex sjukskdters-
kor hade sjdlva valt att delta. Jag beslot att paborja datainsamlingen med
dessa sex sjukskoterskor for att senare, om det behdvdes, gora en ytterligare
forfragan om deltagande till de andra sjukskdterskorna. Ganska snart inség
jag att antalet deltagande sjukskoterskor var tillrdckligt eftersom det blev
vérdefullt att f6lja dem, var och en, &ver en lidngre tid. Har tror jag inte att ett
storre antal sjukskoterskor tillfort mera med tanke pa mina forskningsfragor
samt den homogenitet som visade sig hos sjukskdterskorna, vilket jag ater-
kommer till.

Jag borjade observera en av sjukskdterskorna och genomforde darmed ett
flertal hembesok under en ldngre period med en och samma sjukskdterska
samt ett vardlag i taget. P4 sd sitt kom jag tillsammans med sjukskdterskan
att traffa patienten och den nérstdende vid flera tillfallen. Det resulterade i att
jag genomforde mellan atta till nitton hembesok per sjukskoterska (Bilaga
8). Totalt genomfordes 88 hembesok, varav 48 besok dér nérstdende var
hemma och 40 besdk dir endast patienten var hemma. De flesta hembeso-
ken, 74 besok, gjordes pé dagtid och fjorton besok gjordes pa kvéllstid. Inga
hembesok eller observationer gjordes pa helger eller nétter eftersom sjuksko-
terskorna dd hade en annan arbetsorganisation, vilket medforde att de da
hade patientansvar dven for patienter de vanligtvis inte ansvarade for. Natte-
tid fanns endast en sjukskdterska i tjdnst, vilken hade ansvar for samtliga
inskrivna patienter.

De privata hemmen utgjordes av nio ldgenheter belégna bade centralt och
i nybyggda ytteromraden, tva villor i villaomrdden och mindre samhille
samt bostadshus pé lantgard. Den totala tiden som hembesdken med obser-
vationer och samtalsinspelningar utgjort omfattar 76 timmar. Hembesoken
omfattas tidsméssigt av besok fran tjugo minuter upp till tvd timmar. [ studi-
ens empiriska helhet finns tretton hem, med lika manga patienter samt deras
nérstdende representerade. Antalet nérstaende i hemmen varierade beroende
pa om det var en hel familj eller endast maka/make/sambo som befann sig
hos patienten. Den nérstdende i denna studie avses den person som bodde
tillsammans med patienten i hemmet och stod denne néra. Det var ockséd med
denne nira nérstdende som samtal spelades in. Oftast utgjordes den nérsta-
ende av maka/make eller sambo. Patienternas alder varierade alltifrén under
30 ar till 6ver 75 ar.

Forutom de tretton hemmen som deltog fanns ytterligare ett hem med fran
boérjan men avbrots dd den nérstdende inte tyckte sig orka med. Det var i
synnerhet handlingen att skriva under sitt deltagande med sitt namn som
upplevdes dverméktigt. Alla uppgifter frdn detta hem raderades omedelbart,
men finns dock med pa bilaga 8 som ett “tomt” hembesdk. I dvrigt var det
endast ett hem dér patienten avbdjde vid forsta forfragan och finns darfor
inte ens registrerat som ett hembesok. Sjukskdterskan som stéllt fragan om
deltagande i detta hem berittade att hon kinde en viss besvikelse och frustra-
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tion i och med att hon trodde att denna patient skulle vilja delta. Jag lyfter
fram detta som ett exempel pa hur vilvilligt instdllda sjukskoterskorna var
till att bistd mig i studiens genomforande. I samband med observationerna
erholl jag kommentarer fran nérstdende och patienter att de tyckte det var
skont och befriande att inte behova fylla i enkéter. Detta att jag bara skulle
vara med och ”’se” hade ingen av de deltagande nagot att invinda mot.

Da filtarbetet avslutades efter ca sju manader hade &tta av de tretton pati-
enter som innefattades i studien avlidit.

Samtalen

Under hembesdken har jag burit en digital diktafon runt nacken. Diktafonen
har satts igang i samband med att sjukskoterskan niarmat sig ytterdorren till
hemmet sa fotsteg, knackningar, paringningar, hilsningsfraser dokumente-
rats bade ljudmissigt och genom observation. Diktafonen stingdes av i de
fall dérren 6ppnades av patienten. I annat fall d& ytterdérren Gppnades av
narstdende forblev diktafonen péslagen medan ytterklader och skor togs av i
hallen och sjukskdterskan hélsade pd den nérstiende samt forhorde sig hur
det stod till i hemmet. Forst da sjukskoterskan gick vidare in till patienten
staingdes diktafonen av. Efter att sjukskdterskan utfort sjélva patientvarden
och sjukskdterskan med den nérstdende ater befann sig i hallen har diktafo-
nen slagits pa. Vissa samtal mellan sjukskdterskan och den nérstdende har
forsiggatts 1 koket, antingen fore eller efter att sjukskdterskan utfort de pati-
entviardande géromalen. Dessa samtal med den nérstdende har ocksa spelats
in. Att vissa samtal fordes 1 koket 1 stéllet for 1 hallen, vilket var det rum eller
utrymme jag i forsta hand ténkte mig att samtalsinspelningen skulle ske,
berodde oftast pa bostadens arkitektur. For nagon nérstdende var koket den
naturliga platsen for samtalet med sjukskoterskan eftersom patienten och
patientens sovrum oftast 14g i direkt eller nira anslutning till hallen. Det var
inte ovanligt att den nérstdende onskade samtala med sjukskoterskan utan
patientens nérvaro.

Den totala inspelade samtalstiden uppgér till 3 timmar, 43 minuter, 11 se-
kunder och omfattar 97 samtal. Antalet inspelade samtal &r hogre &dn antalet
hembesok pa grund av att det vid vissa hembesok gjordes flera samtalsin-
spelningar. Inga samtalsinspelningar gjordes da nirstdende inte var hemma.
Det gjordes oftast en inspelning dé sjukskdterskan steg in 1 hallen samt en
inspelning dé sjukskoterskan var pa vég att lamna hemmet. Samtalens léngd
varierar mellan 10 sekunder och 17,26 minuter. Alla samtal ar transkriberade
utifrdn en bastranskription, eller grov transkription, (Linell, 1994; Norrby,
2004) till skriftsprak, dar jag i forsta hand fokuserat pa det innehéllsliga
(Fangen, 2005). Bastranskribering framstod i denna studie som den mest
praktiska transkriptionsmetoden dir kravet pa ldsbarhet och dverskadlighet
varit det vésentligaste. Genom att transkribera de inspelade samtalen mellan
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sjukskoterskorna och de nérstaende blir de mdjliga att ocksa ldsa, dé innehal-
let framtrader i text. Valet att transkribera utifran ovanstaende metod f6ll pa
att jag var mer intresserad av det som faktiskt sagts &n hur enskilda ord utta-
lats. Mojligheten att gé tillbaka till de inspelade samtalen for att eventuellt
lyssna efter nagot specifikt, om analysarbetet s& skulle krdva, finns dock
kvar.

Observationerna och faltanteckningarna

Studien omfattar séledes 88 hembesok med observationer, faltanteckningar
och samtalsinspelningar. 1 snitt genomfordes ca 2-3 hembesdk per tillfal-
le/dag. Vid varje hembesok gjordes observationer och féltanteckningar, me-
dan samtalsinspelning endast dgde rum da nérstdende var hemma, det vill
sdga vid 48 hembesok.

Varje observationstillfille bérjade med att jag anlénde till sjukskoterskor-
nas bas eller kontor pd morgonen. Dar motte jag inte bara den sjukskdterska
jag skulle gora hembesok tillsammans med utan dven de andra sjukskdters-
korna samt den Ovriga personalen sdsom ldkarna, sjukgymnasten, arbetstera-
peuten och ldkarsekreteraren. Detta var vérdefulla moten d& jag kunde
stimma av hur laget for tillfallet var inom verksamheten. Det var ocksé vik-
tigt att etablera kontakt och nagon form av relation med dem inom vérdtea-
met som inte deltog i studien, men som &nda indirekt berérdes av vad som
pagick. Ofta blev det en kopp kaffe och en kortare pratstund med négon av
personalen innan det var dags att dka ut till patienterna.

Féltarbetet med hembesdken planerades fortlopande tillsammans med re-
spektive sjukskoterska. For det mesta kunde hembesdken genomforas som
planerat, men ibland fick besoken stéllas in pa grund av att patienten kanske
blivit simre och flyttat in pa hospice, eller i nagra fall avlidit. Eftersom pati-
enternas fysiska tillstind snabbt kunde forandras hade jag telefonkontakt
med sjukskoterskorna infor de planerade observationstillfillena. Vid ett till-
fille i borjan av datainsamlingsperioden avbrot jag ett besdk pd vég in i
hemmet, d& ambulansen kom dit samtidigt med blaljusen pa. Att ndgot dras-
tiskt hint med patienten var att utga fran, och dérfor kidndes det inte bra att
komma dit just da som observator. Jag hade vid denna tidpunkt gjort endast
ett tidigare besok i detta hem, vilket bidrog till mitt beslut att avbryta &dven
om besoket sékert hade varit virdefullt for min datainsamling. Héndelsen
far ses som ett exempel pa hur viktigt det &r att inte dverskrida etiska och
juridiska regler man har att folja, badde som sjukskoterska och i detta fall
ocksa som observator. Som sjukskdterska och medicinalpersonal har jag att
forhélla mig till sekretesslagen (SFS, 2009:400) dven dé jag i egenskap av
doktorand/observator befinner mig inom en sjukvéardsverksamhet.

Sjukskdterskorna korde bil ut till hemmen och akte for det mesta ensam-
ma 1 bilen, men ibland foljde ldkaren, sjukgymnasten eller arbetsterapeuten
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med. Likaren, sjukgymnasten och arbetsterapeuten gjorde ockséd egna hem-
besok da det gillde medicinska beddmningar, medicinering, trdning eller
utprovning av hjdlpmedel.

P& vigen ut till hemmen berdttade sjukskoterskan oftast kortfattat om de
patienter vi skulle besoka for att jag skulle ha lite kinnedom om vad som
vintade. Dessa samtal blev virdefulla i det att sjukskoterskan kunde tala fritt
och dela med sig av sina upplevelser kring hur tidigare besdk i hemmet varit.
Samtalen i bilen med sjukskdterskan tecknades ner i efterhand, oftast i direkt
anslutning till hembesdken. De antog dérfor en lite annan form av féltan-
teckningar dn de som gjordes direkt i samband med observationerna i hem-
men.

Vid hembesdken pébdrjades observerandet av sjukskoterskan redan dé vi
steg ur bilen och avslutades inte forrdn vi limnat hemmet och éter satt i bi-
len. Féltanteckningar i samband med observationerna gjordes fortlopande
under besdken. Bade sjukskdterskan, den nirstdende och patienten var in-
formerade i forvidg om att jag skulle anteckna och skriva ner vad sjuksko-
terskan gjorde och talade om under hembesdken. Det var endast en patient
som fragade vad jag skrev och patienten fick da lana min filtanteckningsbok
och ldsa vad jag skrivit i anslutning till att sjuksk&terskan hade tagit bort
dennes dropp. Patienten kommenterade det hela med att “det ddr blir mycket
att analysera”. Filtanteckningarna kom mycket riktigt ockséd manga génger
att bli detaljrika.

Séaledes kan det konstateras att observationer utférdes inom tre olika kon-
texter i studien och representerar tre olika typer. Den forsta representeras av
sjukskoterskornas bas eller kontor dir det inte gjordes s& manga och omfat-
tande observationer. Den andra kontexten utgjordes av bilen, pa vég till eller
fran hemmet dir flera observationer gjordes. Flest observationer genomfor-
des dock 1 hemmen hos patienterna och de nirstaende, vilket var det centrala
i féltarbetet. Faltanteckningar genomfordes mestadels inom hemmets kontext
dven om anteckningarna i de tva forsta kontexterna ocksa gjordes, dock i
mindre skala och oftast efterat. De tva forsta observationskontexterna och
observationstyperna kan och bor ses som en inramning till det sjukskoters-
korna gjorde i de privata hemmen, i den tredje kontexten, hos patienterna
och de nérstéende.

Jag satt oftast ner i det rum ddr patienten befann sig tillsammans med
sjukskoterskan, som utforde sina vardhandlingar. Anteckningarna gjordes i
ett anteckningsblock med hérda parmar, vilka gav stod for sjdlva skrivandet
da jag oftast inte hade nagot bord att tillgd. I borjan av féltarbetet skrev jag
mest stolpar, medan jag mot slutet av faltarbetet overgick till att skriva hela
meningar. | borjan av féltarbetet hade jag lite svarigheter att sortera det jag
skulle fokusera pa och anteckna om, jag hade svért att sortera alla de intryck
som stundtals dvermannande mig. Men efter ett antal hembesok blev det
lattare att fokusera pé det jag bestdmt mig for att studera. Jag skrev ocksa ner
samtal som fordes mellan patienten och sjukskdterskan, vilka bestod av bade
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stolpar och avkortade meningar. Att skriva ner samtal mellan sjukskoterskan
och patienten var inte sirskilt svért eftersom samtalen fick ta tid och sjuk-
skoterskan viantade manga ganger ut patienten i samtalen. Pa sa sétt kunde
jag fanga detaljer och nyanser i samtalen som var vérdefulla for studien.
Filtanteckningarna skrevs rent efter observationerna, oftast samma dag eller
1 néra anslutning till observationerna for att minnas s& mycket som mojligt
av dels det innehéllsliga, men ocksé av det kontextuella. De deltagande sjuk-
skoterskorna gavs mojlighet att ldsa féltanteckningarna efter avslutad obser-
vationsperiod, vilket samtliga gjorde. Detta for att jag onskade fa ndgon form
av feed-back fran dem att de kénde igen sig i anteckningarna, vilka bestod av
oanalyserat rdmaterial. Sjukskoterskornas kommentarer efter att de lést ige-
nom féltanteckningarna varierade. De flesta tyckte att de kidnde igen sig, men
ocksa att de var forvanade Over att de faktiskt gjorde s mycket utan att de
var medvetna om det. Filtanteckningarna frén observationerna omfattar 75
Ad-sidor dataskriven text, vilka sedan fogats samman med de transkriberade
inspelade samtalen mellan sjukskoterskan och den nérstaende. Pa sé sitt har
jag fogat ihop en “total berittelse” av min empiriska datainsamling som om-
fattar 115 A4-sidor dataskriven text.

Intervjuerna med sjukskdterskorna

Totalt deltog séledes sex sjukskoterskor i studien. Ingen sjukskoterska be-
hovde, som tidigare ndmnts, Gvertalas att delta utan samtliga valde sjdlva att
delta efter erhéllen information (Bilaga 2).

Forutom att observera sjukskoterskorna i deras vardagliga praktik och
spela in samtal mellan dem och nérstdende 6nskade jag ocksa om mojligt
fanga nagot av deras bakomliggande strukturer. Med bakomliggande struktu-
rer menar jag sociala faktorer som deras utbildningsbakgrund och deras so-
ciala bakgrund sasom uppvixtforhéllanden, men ocksd nuvarande status
betraffande bostad, bostadsort och familjeforhéllanden. Varfor jag ville
fanga sjukskoterskornas bakomliggande strukturer ligger i forlangningen av
det valda teoretiska perspektiv, dir jag metodologiskt sdker efter vad det ar
som genererar och strukturerar sjukskoterskornas praktiska handlingar, det
vill sdga hur det kommer sig att de gér som de gor och varifran de har det
(Bourdieu ([1972] 2005). Sjukskoterskornas bakomliggande strukturer eller
sociala faktorer kan sdgas utgora dispositioner som sjukskdterskorna ar bara-
re av. De forutbestimda fragorna i intervjun rorde darfor sjukskoterskornas
alder, utbildning samt hur det kom sig att de arbetade med denna form av
verksamhet och hur linge de arbetat inom verksamheten. Dessutom ville jag
veta ndgot om hur sjukskoterskorna vuxit upp samt var de bodde just nu
(Bilaga 9). Huruvida de hade egna barn och familj samt vad deras forédldrar
arbetade med &r i viss man grunden i rekonstruktionsarbetet av deras habitus
(Bourdieu [1972] 2005; Petersen, 1989; Prieur, 2006).
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De semistrukturerade intervjuerna med sjukskdterskorna (Bilaga 1)
genomfordes i slutet av varje observationsperiod, det vill sdga nér jag hade
observerat sjukskdterskan under ett antal hembesdk och jag ddrmed, féorutom
de forutbestdmda frdgorna, kunde stilla specifika fragor om deras handling-
ar. Hur sjukskoterskorna hanterade undringar och fragor fran nirstdende
onskade jag fi veta mera om samt fragor som berdrde deras forhéllningssétt.
Det visade sig att sjukskoterskorna utvecklat och utvecklade specifika for-
hallningssatt eller strategier i sin praktik. Om dessa kunde jag saledes fraga
mera om i samband med intervjuerna. Forhallningssétten eller strategierna
kunde till exempel vara olika sétt att hantera svéra situationer bade i och
utanfor hemmet.

Intervjuerna gjordes, som sagt, pé sjukskoterskornas kontor eller bas dér
vi kunde dra oss undan till ndgot rum for att fa prata i lugn och ro. Ofta
skedde intervjuerna i anslutning till att vi skulle aka ut pd hembesok eller da
vi kommit tillbaka fran besok i hemmen. Intervjuerna tog runt en halvtimma
och dokumenterades med hjélp av egna anteckningar under tiden. Det var
inte svart att hinna med och anteckna eftersom sjukskdterskorna ofta svarade
eftertinksamt och tog god tid pé sig. Det géllde speciellt frdgorna kring deras
forhallningssétt, som de inte verkade vara helt medvetna om. Anteckningar-
na fran sjukskoterskeintervjuerna skrevs rent i direkt anslutning till intervju-
erna.

I min metodredogdrelse har jag velat synliggdra mitt tillvigagangssitt
noggrant och tydligt for att det ska vara transparent for ldsaren. Vil medve-
ten om att det &r en kvalitativ studie dér datainsamlingen inbegriper unika
individer och miljéer har min ambition dndé varit att ldsaren ska ges insikt i
hur studien dr genomford. For att ocksa ge ldsaren mojlighet att bedoma
studiens generaliserbarhet har jag forsokt beskriva sa tydligt som mojligt vad
som framtritt under observationerna, samtalen och intervjuerna (Larsson,
1994).

Etiska overviganden/aspekter

Eftersom mitt avhandlingsarbete skulle genomféras inom det medicinska
faltet och dirmed komma i kontakt med bade patienter och nérstdende i de-
ras privata hem lit jag den regionala etikprovningsndmnden granska och
prova studien, innan jag pébdrjade filtarbetet med datainsamlingen (Dnr
2006-115). Kraven pa samhillsvetenskaplig och humanistisk forskning som
ror ménniskor har dessutom skérpts, vilket féranledde en ny etiklag 2004
(SFS 2003:460).

I ansokan till etikprovningsndmnden redogjordes i detalj for hur infor-
manter och deltagare skulle skyddas och respekteras i studien i enlighet med
fyra huvudkrav; Oppenhetskravet, sjilvbestimmandekravet, konfidentiali-
tetskravet samt autonomikravet (Hermerén, 1996). Trots den detaljerade
beskrivningen i ansdkan begirde etikndmnden in kompletterande redogorel-
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se av dels den tilltdnkta forskningsdesignen dér anledningen till varfor delta-
gande observation i hemmen var nddvéandig och dels motivering till varfor
inte intervjuer med sjukskdterskorna kunde vara tillrackligt.

Har redogjorde jag for mitt valda teoretiska perspektiv dir jag menar att
det inte dr mojligt att komma at att studera det ménniskor gor i praktiken,
genom att, via intervjuer, fraga dem efterdt. Via intervjuer far forskaren veta
vad minniskor tycker, upplever och pastar att de gor, vilket inte nédvéndigt-
vis ar detsamma som det de faktiskt gor. Ménniskan &r inte transparant for
sig sjdlv, vilket innebdr att man ofta far efterrationaliseringar och efterkon-
struktioner dd man frdgar hur ndgon utfort nigot eller gér ndgot, till exempel
vardar en doende patient i hennes eller hans hem. Hér fick jag séledes moti-
vera mitt val av metod i det att jag 6nskade studera och rekonstruera sjuk-
skoterskornas habitus. For att studera sjukskoterskans habitus, det vill sdga
den erfarna sjukskoterskans praktiska handlingar och géranden, kan sjuksko-
terskan med fordel studeras i sitt sociala sammanhang for att man som iakt-
tagande forskare ska kunna se hur sjukskoterskans handlingar och géranden
tar sig i uttryck i praktiken.

Etikndmnden kridvde vidare att jag skulle vérna extra mycket om de in-
formanter jag &mnade studera i det att jag ombads att inte registrera patien-
terna pa nagot sitt i studien. Det innebar att jag fick ta bort den kodnyckel
jag forst upprittat, vilken innebar att jag skulle ha kunnat géra en uppfdljan-
de studie om de nédrstiende lingre fram. Nu kommer detta inte att kunna
goras pa det sitt som var tinkt. Men fokus och studieobjektet i denna studie
var dock sjukskdterskorna, vilka registrerats med initialer i rdmaterialet. 1
bilaga 8 har de dock fingerade namn. Etikndmnden hade vidare synpunkter
pa hur informationen infor det informerade samtycket bdde skriftligt och
muntligt skulle ta sig ut, vilket gav mig anledning att revidera i synnerhet
den skriftliga informationen till patienter och nérstdende. Att tillfragandet
om patienters och nérstdendes deltagande i studien verkligen gjordes i sam-
rad med sjukskdterskorna var nagot ndmnden tydligt understrok.

Aven om den etiska ansokningen stundtals var krivande och omfattande
kom den att fylla sin funktion vil, inte bara infor etikndmndens beslut utan
ocksd da jag paborjade mitt féltarbete. Ansokan fungerade, som tidigare
nidmnts, som en intrddesbiljett till filtet infor datainsamlingen. Den kom
ocksa att fungera som en féltkarta i det att jag genom ansdkan visste vad som
géllde och inte, den visade vart vigen och grénserna for féltarbetet och data-
insamlingen gick. Dock &r det ofrdnkomligt att inte berdra att en etikprov-
ning av detta slag dven kan vara begridnsande. Den kan komma att utgora en
restriktion betrdffande empiri som ovéntat dyker upp under pagéende faltar-
bete. Empiri som man som observator inte i forvdg kunnat forutse eller rak-
nat med skulle dyka upp och dérfor inte kalkylerat med i sin ans6kan om
etikprovning. Detta dilemma kan bli sérskilt patagligt i studier av det slag jag
genomfort.
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I avhandlingstexten &r ibland konet pa patienterna och de nérstdende om-
kastade eller utbytta for att identitetsskydda de deltagande i frdga. Var och
nér detta sker i avhandlingstexten &r det endast jag som har kdnnedom om.
Detta forfarande paverkar dock inte innehallet i de citat och féltanteckningar
som finns dtergivna i avhandlingstexten. Sa langt det dr mojligt kallas pati-
enten fOr patienten och den nirstdende for nérstdende i texten, oavsett kon.
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Kapitel 6: Praktikens genes och struktur

Sjukskoterskorna

Detta kapitel i avhandlingen &r indelat i tvé delar. Den forsta delen fokuserar
sjukskoterskan som praktiker inom specialiserad, palliativ hemsjukvard.
Kapiteldelen baseras dels pa intervjuer med de deltagande sjukskoterskorna
och dels pa samtal som forts med sjukskoterskorna i bilarna, pa vig till och
frén hembesoken.

I den andra léngre delen ligger fokus pa den praktik, det vill sdga vad
sjukskoterskan gor och utdvar inom specialiserad, palliativ hemsjukvard.
Denna andra del baserar sig pa observationer, faltanteckningar samt inspel-
ningar av samtal mellan nirstdende och sjukskdterskor i hemmen. Dessa
bada delar i kapitlet fokuserar alltsa sjukskoterskorna och deras praktik inom
den studerade verksamheten. Att arbeta i Bourdieus anda med praktikteorin
och habitusbegreppet som analytiskt verktyg innebér att rekonstruera sjuk-
skoterskornas habitus. For att kunna rekonstruera sjukskoterskornas habitus
har jag forsokt fanga vad som genererar och strukturerar deras praktik, nim-
ligen deras dispositioner. Min forhoppning &r att det ska kunna leda mig till
forstaelse och forklaring till hur det kan komma sig att sjukskoterskorna,
eller agenterna som Bourdieu skulle valt att kalla dem, gor som de gor samt
varifran deras handlande kommer.

Sjukskdterskornas alder, utbildning och kon

Genomesnittsaldern for sjukskdterskorna i studien var 49 &r med spridningen
33 ar — 59 ar. Hur ldnge man arbetat som sjukskdterska varierade mellan tio
till 39 éar, vilket innebér att sjukskoterskorna hade relativt lang erfarenhet av
sjukskoterskeyrket. Sjukskoterskorna hade inte bara lang yrkeserfarenhet
rent generellt utan hade dessutom lang yrkeserfarenhet av just vard i livets
slutskede. Sjukskoterskorna i studien hade arbetat med specialiserad, pallia-
tiv hemsjukvard till svart sjuka mellan sex och 18 &r. Hilften av sjukskoters-
korna hade tidigare arbetat med palliativ hemsjukvard inom den kommunala
hemsjukvérden, i s& kallade hemsjukvardspatruller, dér varden i livets slut-
skede inte varit organiserad pa samma sitt som i det studerade véardteamet,
vilket var fore Adelreformens genomforande. Av de sex sjukskoterskorna
som deltog i studien hade fyra varit med och startat upp den studerade sjuk-
vardsverksamheten.
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Att man valt att utbilda sig till sjukskdterska berodde till stor del pa att
man tycker sig ha haft ett behov av att hjdlpa andra. For nagra var det sjélv-
klart att arbeta med ménniskor pé nagot sitt och da hade sjukskdterskeyrket
legat néra till hands. Att valet att bli sjukskdterska paverkats av omgivningen
var flera sjukskoterskor 6verens om. En sjukskoterska hade péverkats starkt
da hon pa sjukhuset sett sin édldre syster i sjukskoterskeuniform. Hon tyckte
att systern hade varit sa fin i sina vita kldder att hon efter det visste att hon
ville bli sjukskoterska. Hon kan idag, efter manga ar som sjukskoterska, inte
tanka sig nagot annat yrke.

Samtliga sjukskoterskor hade genomgatt sedvanlig grundutbildning till
legitimerad sjukskoterska mellan &ren 1959 - 1995. Efter grundutbildningen
hade samtliga sex sjukskoterskor vidareutbildat sig pé olika sitt. Vidareut-
bildningarna representerades av distriktssjukskoterskeutbildning, medicin
och kirurgisk vidareutbildning, medicin och infektionssjukvardsutbildning,
onkologisk véardutbildning, vardlararutbildning, barnsjukvardsutbildning.
Utdver de traditionella vidareutbildningarna hade sjukskoterskorna dessutom
gétt olika kurser och utbildningar i smérta, samtal, pedagogik, nutrition,
trycksar, hygien, palliativ vard, psykosocial vard, teckensprak, omvérdnads-
kunskap, handledning, miljévard, barn och sorg, medicinsk kemi samt eng-
elskkonversation. De flesta sjukskdterskor hade ocksé gétt olika kurser och
utbildningar utan direkt anknytning till varden, frimst kurser med inslag av
musik och konst. Sjukhusets onkologiska klinik anordnade dessutom fore-
lasningar i &mnet palliativ vard, vilka var vélbesokta av sjukskoterskorna
fran vardteamet. Sjukskoterskorna hade en positiv instillning till utbildning,
seminarier och foreldsningar som gavs dels inom det egna kompetenscent-
rumet, men ocksé externt. De visade omedelbart ett genuint intresse for min
observationsstudie och vad den skulle resultera i.

Inom den studerade verksamheten var alla utom en sjukskoterska kvinnor.
De sex sjukskoterskorna som deltog i studien var alla kvinnor. Vid datain-
samlingens inledningsskede var dven tre av fyra ldkare kvinnor. Detta for-
dndrades dock under studiens pagdende da vissa likare endast genomforde
kortare tjanstgoringsperioder inom palliativ medicin. I studier av individer
och individers sociala praktiker férvéintas forfattaren redogora for och i na-
gon man reflektera dver konsrepresentationen. Men i efterfragan kring for-
delningen av kdnen ligger implicit en klassificering som kan rymma aspekter
som inte alltid gagnar studiens huvudsakliga och faktiska syfte.

Sjukskoterskeyrket har alltid varit ett kvinnligt yrke dédr egenskaper som
hag, fallenhet och personliga egenskaper virderats hogt (Emanuelsson,
1990; Lannerheim, 1994). Eftersom denna studie handlar om ett traditionellt
kvinnligt yrke, ndmligen sjukskoterskeyrket och datainsamlingen endast
bestar av kvinnliga respondenter vill jag darfor knyta an till hur Bourdieu
resonerar utifrén sina studier av sociala strukturer hos de kabylska bonderna
i Algeriet pa 1950-talet. Bourdieu ([1998] 1999) beskriver kvinnan som en
historisk agent, vilken bar sin historia pa sina skuldror. Med det menas att
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kvinnan &r bdrare av sociala strukturer och dispositioner i sin kropp, vilka
konstruerats genom ett langvarigt socialt och kulturellt samspel (Callewaert,
2003). Dispositionerna i kvinnans kropp fungerar som ett handlingssystem
eller schema for hur kvinnan &r, for sig och upptrdder i samhiéllet. Bourdieu
bendmner detta som symboliskt véld utifrén att det i grunden handlar om ett
manligt dominansspel som reproduceras om och om igen tack vare att domi-
nansdispositionerna hos de dominerande omedvetet bérs vidare fran genera-
tion till generation. Det symboliska valdet kan fortsétta utdvas via domine-
rande tack vare acceptans i mer eller mindre omfattning fran de dominerade.
Utan acceptans frdn de dominerade ar det svért att utdva symboliskt vald.
Dominansforhéllandet upprétthalls genom, for individen omedvetet, erkén-
nande och socialt spel gentemot det andra konet (Larsson, 2008). I detta
dominansspel deltar badde familjen, kyrkan, skolan och staten (Englund,
2001). Reproduktionen sker omedvetet via den socialiserade kroppen, via
habitus, samt ritualiserande rutiner och accepteras som nagot sjélvklart och
naturligt.

Har handlar det inte om mentala tankemdnster utan i stéllet om praktiska
handlingsmdnster, vilka utgér fran individens habitus, en form av kroppsligt
minne som inpréintats i individen. Kroppen glommer inte, som tidigare
ndmnts, utan den handlar per automatik om vilket vi ibland sédger att “det
sitter i ryggmargen”. Darfor dr det ocksa svart att medvetet forsoka fordndra
en habitus, det vill séga det som kroppen en géng lart och erfarit. Det handlar
hir om icke medvetna ldroprocesser som lever och verkar i individer och
som Overtas frn en generation till en annan. Via kollektiv paverkan skapas
implicit en dylik habitus i sociala betingelser som individen &r en del av.

Denna ordning uppfattas av den sociala virlden som nagot naturligt och
normalt, dar kvinnans sétt att vara i samhaéllet inte sillan har forviaxlats med
naturlighet, vilket innebér att vissa sysslor samt var dessa sysslor skulle utfo-
ras tillfallit kvinnan dér hon befinner sig (Turner, 1992). Till dessa sysslor
hér bland annat vardande och omsorg om andra och dé inte sdllan inom
hemmets arena till skillnad mot mannens sysslor som oftast varit beldgna
utanfor hemmet, och inte séllan i offentligheten (Bourdieu, [1972] 2005).
Kvinnorna star som forvaltare av familjens kapital 1 det att det dr de som
ansvarar och ser till att familjen och sldkten halls samman, att det finns lagad
mat pa bordet och blommor i rabatten. Det &r séledes kvinnorna som star for
kulturen i hemmet (Bourdieu, [1998] 1999; Callewaert & Petersen, 1994).

Trots att habitus inte &r sa latt att fordndra dr dock inte det ovanstiende
beskrivna monstret givet och oférdnderligt. Fordndringar i ménniskors habi-
tus, 1 deras dispositioner, betrdffande konsuppdelningar i samhéllet sker dven
om processerna gir langsamt. Dock véljer kvinnor fortfarande omréden att
arbeta inom som 1 viss mén kan ses som en forldngning av de husliga funk-
tionerna sdsom vard, undervisning och olika tjansteyrken (Englund, 2001).

Det kan tyckas att det skulle ha varit optimalt med deltagande sjukskd-
terskor av bada konen i studien, men mina frigestdllningar fokuserar inte
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genusaspekten utan hur specialiserad, palliativ hemsjukvérd genereras hos
sjukskoterskorna och hur de strukturerar sin praktik, oavsett kon. Fragestall-
ningarna hade varit desamma oavsett konsfordelningen bland de deltagande
sjukskdterskorna. Huruvida resultatet blivit annorlunda eller inte kan jag
dock inte uttala mig om, till det behdvs ytterligare empiriska studier. For
Bourdieu kan dock inte konet som biologisk struktur i sig riknas som en
forklarande variabel till att det ser ut pd ena eller andra sittet i en praktik
(Broady & Palme, 1989). I stéllet utgar Bourdieu fran det habitus individen
dr bdrare av som har betydelse for vilken position individen har mgjlighet att
inta och inneha i ett socialt falt samt hur individen deltar i en praktik.

Sjukskdterskornas bakgrund

Fem av de sex deltagande sjukskdterskorna i studien véxte upp pa landet
eller i mindre titorter. En sjukskoterska vaxte upp i stadsmiljo, men flyttade
runt mycket under sina uppvaxtar. Hélften av sjukskdterskorna bor fortfa-
rande kvar pa landet eller i lantlig miljo, medan hélften bor i mellanstor stad.
Samtliga sjukskdterskor har tva eller tre barn och fem av sjukskdterskorna
bor tillsammans med make eller sambo (Bilaga 9)

Flera av sjukskoterskornas fordldrar var/dr verksamma inom snarlika
verksamheter. Av sjukskoterskornas fader var/dr fyra engagerade och verk-
samma i anslutning till kyrklig verksamhet inom den egna hembygden, sé-
som kyrkovaktmaéstare, kyrkogérdsarbetare, frilsningsofficer eller som fri-
tidssyssla. Andra omradden som féderna arbetade/arbetar med var/ir gruva,
lantbruk, likemedelsindustri, skolvaktmaésteri, skolbussverksamhet, forsik-
ringsverksamhet. Fyra av sjukskoterskornas modrar arbetade inom vérdyr-
ken som sjukvardsbitrdde, underskoterska, hemtjénst eller fotvardsspecialist.
Flera av modrarna kombinerade sina yrkesliv med liv som hemmafru. Nagra
mddrar var vissa perioder hemmafruar pa heltid. Hér fanns ocksé yrke inom
lakemedelsindustrin och frélsningsofficersyrket representerat. Flera av mod-
rarna sjong i kyrkokor.

Varfor arbeta med specialiserad palliativ hemsjukvard

Anledningar till att de studerade sjukskoterskorna arbetade med specialise-
rad palliativ hemsjukvard varierade. Hilften av sjukskoterskorna angav att
slumpen nog spelade in att de hamnade dir de gjorde. Men det var ocksé av
praktiska skél man sokte sig till hemsjukvarden dir arbetstiderna passade in i
familjestrukturen med smébarn. Inom hemsjukvarden fanns mdojlighet att
arbeta sena kvillar, vilket gjorde att familjelivet i det egna hemmet kunde
kombineras och prioriteras.

Ett annat skél till att sjukskdterskorna arbetade med specialiserad palliativ
vard var att sjukskoterskorna uppgav att de ként en ldngtan efter att hjélpa
svart sjuka patienter i hemmen 1 stéllet for pa sjukhusets klinik. En sjuksko-
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terska berdttade hur hon fantiserat om att kunna aka hem till cancerpatienter
med en transportabel stralkanon och ge patienter strdlbehandling i deras
hemmiljo 1 stédllet for att patienterna maste éka in till sjukhuset. En annan
sjukskdterska berédttar om hur hon fatt en speciell upplevelse i samband med
att hon sett ett TV-program om hospicerorelsen i England. Upplevelsen med-
forde att hon senare sokte sjukskotersketjanster som utannonserades i sam-
band med att vérd i livets slutskede” skulle organiseras och startas upp i
nédrheten av dédr hon bodde. Annonsens innehéll kindes riktat precis till hen-
ne. Hon kom att trivas alldeles fortraffligt fran forsta borjan. Trivselfaktorn
ndmner samtliga sjukskoterskor som en viktig anledning till att de fortsatter
att arbeta inom verksamheten, specialiserad palliativ hemsjukvérd. En sjuk-
skoterska reflekterade Over detta i samband med intervjun. Hon stéllde sig
fragan “varfor tycker jag sd mycket om mitt jobb som dr sd tungt och slitigt?
Ar det mitt eget behov av bekriftelse?”

Sjukskoéterskorna framholl alltsa trivseln med sitt arbete som anledning
till att de inte hade négra tankar pé att sluta eller byta arbete. De trivdes dels
1 sin profession och i sitt arbete med svart sjuka i hemmiljon, men ocksa
socialt med sina kollegor. Sjukskodterskorna ordnade ofta sociala samman-
komster tillsammans utanfor arbetet, till exempel da nagon kollega fyllde éar.
Man ékte ocksé ivdg gemensamt pa kulturella evenemang, sésom teater och
opera.

Aven om flera av sjukskéoterskorna kinde att de var oerhért slitha och
trotta vid den tid da féltarbetet och datainsamlingen genomfordes sé& var det
trivseln som holl modet och arbetsgléddjen uppe. Mot slutet av faltarbetet var
det dock en sjukskoterska som “slippte en bomb”, som hon uttryckte det.
Sjukskoterskan hade beréttat for sina kollegor att hon ténkte byta arbete och
prova pa nagot annat, medan hon fortfarande vagade. Hon tdnkte dock inte
lamna sjukvarden utan hade bara sokt sig till annan verksambhet. I sina nya
arbetsuppgifter hoppades hon att hon kunde dra nytta av de erfarenheter hon
lart sig inom specialiserad palliativ hemsjukvérd. Erfarenheter sdsom ly-
hordhet, tdlamod med att ménniskor fungerar olika samt 6dmjukhet. Hon var
osdker pa vad hennes beslut att bryta upp skulle kunna féra med sig i sjuk-
skoterskegruppen inom vardteamet. Mdjligen skulle det kunna utldsa att
flera sjukskoterskor borjade ténka i dylika banor.

Sjukskdterskorna uttryckte pa olika sitt den maktloshet de ibland kénde
hos de svért sjuka och doende patienterna i deras hem tillsammans med de
nérstdende. D4 géllde det att ha modet att bara vara och lyssna, det var det
enda man kunde gora i dessa tillfdllen. Trots maktloshet och fortvivlan var
det dnda denna vardverksamhet som sjukskoterskorna valt. En sjukskdterska
berittade att d& det sokts flera medarbetare till virdteamet hade verksam-
hetsansvarig menat, att alla sjukskoterskor kan ldra sig detta yrke efterhand,
men uttryckt att det &nda var “rdtt person pd rdtt plats” som efterfragades.
Verksamhetsansvarig hade genomfort intervjuer med de sdkande sjuksko-
terskorna och dérefter anstillt de mest ldmpliga. Har kan man ana att sjuk-
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skoterskornas habitus haft viss betydelse vid tjanstetillsdttningen da deras
habitus varit ndgot som verksamhetsansvarig indirekt efterfragat. Rétt person
pa ratt plats kan saledes forklaras utifran praktikteorin att vardteamet omed-
vetet sokt sjukskoterskor med passande habitus, vilket visade sig i forhall-
ningssitt, attityder och stéllningstaganden hos den s6kande sjukskdterskan.

Vid ett tillfille dkte jag med en sjukskdterska pad en mindre vidg ute pa
landet. Det var en mycket vacker och idyllisk vég, dar det mesta av véxtlig-
heten hade borjat sla ut. Bjorkarna hade musoéron och vitsipporna lyste vita
pa dngarna och solen sken. Vi var vid detta tillfélle pa vig till en patient for
att ldimna mera lakemedel infor den kommande helgen. Patienten bodde idyl-
liskt 1 ett stort vitt, vilskott hus med en vélklippt grasmatta framfor och en
sjO pa baksidan. Det idylliska landskap som spirade av liv blev pé négot sétt
for stora kontraster till det drende som sjukskéterskan hade dar. Doden horde
inte hemma 1 det spirande och idylliska. Sjukskéterskan papekade att detta
var en sddan vacker vig som nu besudlats av sjukdom. Denna vig hade sjuk-
skoterskan tidigare haft fina minnen till. Sjukskoterskan beréttade att hon
nog inte kommer att kunna bo kvar i trakten den dag hon inte lingre arbetar
inom den specialiserade palliativa hemsjukvéarden.

En annan av sjukskoterskorna berittade att hon tidigare kunde kénna ett
misslyckande i det fall patienten inte kunde avsluta sitt liv i hemmet, som det
var tdnkt, utan fick ldggas in pa hospice eller sjukhuset. Men det har hon
kunnat l[dmna och menar att det i stéllet géller att s& langt det &r mdjligt, gora
vad som dr mojligt for patienten och den nérstdendes bésta och utga darifran
(Karlsson, 2008).

Att arbetet &r trivsamt, roligt, givande, virdefullt samt ger mycket tillbaka
ar aspekter som sjukskdterskorna ofta lyfte fram i vara samtal, liksom att de
far fatta egna beslut och arbeta sjilvstidndigt. Sjukskoterskorna poédngterar
vikten av att de far arbeta med helheten i och med att de arbetar med hela
familjen, da en familjemedlem &r sjuk. Sjukskoterskorna mdter ofta stora
utmaningar att hantera professionellt, vilket de menar &r positivt och utveck-
lande. Man kan alltid, som sjukskdterska, agera nér det hdander saker och ting
och vi har befogenheter och utvidgade medicinska delegationer och tillgang
till kompetenta jourldkare, menade sjukskoterskorna. Arbetet som sjuksko-
terska inom specialiserad palliativ hemsjukvérd stimmer ocksa 6verens med
de ideal som flera sjukskdterskor menade att de bar inom sig. Idealen kan
hér beskrivas som ett varande och tinkande kring vad en sjukskoterska fak-
tiskt ’ska” gora och “hur” det ska goras inom verksamheten. Sjukskdters-
kornas ideal placerar jag, utifrdn mitt teoretiska perspektiv, inkorporerat i
sjukskoterskornas habitus. Det innebér att idealen dr négot sjukskdterskorna
burit med sig i sin kropp in i sitt yrke, och som bidrar till de normer och
vérderingar sjukskoterskorna har i sitt yrkesutdvande.
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Sjukskoterskornas praktik

I f6ljande avsnitt kommer jag att fokusera pa sjukskoterskornas konkreta
praktik inom specialiserad palliativ hemsjukvéard, det vill sdga hur praktiken
struktureras, i vilka uttryck den tar sig. Hér handlar det om sjukskd&terskans
handlingar och utdvande inom den studerade verksamheten. Avsnittets berét-
telse om sjukskoterskornas praktik borjar i bilen, dér sjukskoterskan ar pa
vag fran kontoret ut till det privata hemmet, respektive pa vidg fran ett hem
till ett annat.

Sjukskoterskornas reflektionsrum

Sjukskdterskorna korde saledes bil ensamma ut till och mellan hemmen. [
bilen hade de med den utrustning de behdvde vid de olika hembesoken.
Ibland var det kortare avstidnd att kéra inom staden, ibland var avstdnden
langre dé patienterna bodde pé landet eller i mindre samhéllen utanfor sta-
den. Detta att avstinden var lingre sag sjukskoterskorna oftast som nagot
positivt i det att de dé fick lite tid att ”stdlla om sig” mellan hembesdken.
Bilturerna gor att man far en méjlighet att, dels tinka fardigt kring den pati-
ent man nyss varit hos men ocksa “att ladda om” infor nista hembesdk, me-
nade sjukskoterskorna. De berdttade att det hiinde att de stannade bilen pa
vigen mellan patienternas hem och ”bara var”. Att stanna bilen vid vigkan-
ten, ga ut 1 ndrmaste skogsbacke och dra nagra djupa andetag rickte ibland
for att ha ”laddat om” infor nista hembesok. En sjukskoterska berdttade om
en besvérlig situation hon var tvungen att 16sa i ett hem och att hon under
hembesoket gétt ut och satt sig i bilen, och dér kunnat tinka ut en 16sning pa
situationen. Bilen dr en plats dér sjukskoterskorna “hdmtar andan” mellan
patientbesoken. I bilen ges de mdjlighet att fa vara sjélva en stund, skdrma
av sig, distansera sig och samla sig mellan de olika hembesdken.

Under en besoksrunda till tva svart sjuka patienter som bodde relativt
langt ifran varandra kunde jag se att det var tungt for sjukskoéterskan. Hon
var markbart paverkad av patienternas tillstdnd. Efter det andra hembesoket
fattade hon tag med bada hédnderna om ratten, b&jde huvudet fram mot ratten
och suckade djupt samtidigt som hon uttryckte “detta var en tung och mérk
dag”. Nagra dagar senare nir vi akte ut tillsammans igen beréttade sjuksko-
terskan att den ena av patienterna hade avlidit, medan den andra hade blivit
lite piggare. Dessa tvdra kast mellan hopp och fortvivlan verkade sjuksko-
terskorna bearbeta, till stor del, just i bilen.

Bilen framstér i bade intervjuerna och observationerna som en viktig och
virdefull plats for sjukskoterskorna. Det &ér en plats eller ett rum, som en
sjukskoterska uttrycker det, varifrdén man kan ringa ostort. Att ringa upp en
kollega fran bilens slutna rum for att fa rad eller bara ventilera nidgot besvar-
ligt ar véardefullt, menade sjukskoterskorna. Ett telefonsamtal med en kollega
kan ofta bidra till att man kan kasta av sig det som kénns tungt och fa hjilp
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att se pa situationen fran ett nytt hall. Mgjligheten att bolla situationer och
svarigheter med kollegor har stor betydelse for sjukskoterskorna, da de oftast
arbetar ensamma. Sjukskoterskorna dr ocksé nébara i bilen, vilket dr viktigt
for bade kollegor, nirstdende och patienter. Detta eftersom patienterna &r
skora och svart sjuka, dér tillstdndet snabbt kan fordndras.

En morgon pa vigen ut till en av tre patienter far sjukskoterskan ett tele-
fonsamtal i bilen att hon ska ringa till det hem sjukskdterskan planerat beso-
ka sist denna dag. Hon kor intill vigrenen och ringer upp hemmet. Medan
hon véntar pa svar sdger hon hogt att ”jag hoppas att hon har fatt sluta nu”.
Det svarar i telefonen och efter att hon presenterat sig blir hon tyst en kort
stund innan hon fortsétter. ”Det har hon, jaha lugnt och stilla klockan fem
over nio, klarar ni er en liten stund till medan jag gor ndgra drenden?”.

Det var som sjukskdterskan hoppades, patienten hade haft det valdigt
svart kvéllen fore med slem och rosslande andning, och sjukskoéterskan var
nu ldttad Over att patienten fatt sluta sitt liv. Sjukskoterskan startade bilen
igen och vi for hem till den forsta av dagens tre patienter. Innan vi gick in
forsokte sjukskoterskan né sjukhusapoteket for att avbestélla de ldkemedels-
kassetter som bestillts till den nyss avlidna patienten. Hon lyckades dock
inte f& tag péd apoteket utan ringde i stéllet till sekreteraren i vardteamet, for
att fa hjalp att avboka bestéllningen.

I bilen lyssnade nagra av sjukskoterskorna gdrna pa musik for att koppla
av mellan hembesoken. Ibland var det radions P1-kanal med nyhetsséand-
ningar och debatter och ibland var det cd-skivor som spelades dir bade klas-
sisk musik och populdrmusik blandades. En sjukskd&terska ville helst ha det
“tvértyst” for att kunna ladda om.

Som rum eller plats utgjorde bilen ett utrymme dér sjukskdterskorna ut-
formade sin egen individuella sfar. De sjukskdterskor jag akte med anvinde
tiden och utrymmet i bilen pé flera olika sétt, efter sina behov. Hur de an-
vinde tiden och utrymmet i bilen berodde till stor del p4 hur hembesoken
gestaltat sig. Bilen som rum gav sjukskoterskorna mdjlighet att, mellan
hembesoken, dra sig tillbaka for att dricka vatten, frascha till sig, forbattra
makeupen, kamma héret. I bilen fanns det ocksé alltid handsprit, vilket sjuk-
skoterskorna anvénde flitigt. Handhygieniska principer prioriterades hogt
och f6ljdes sa ldngt det var mojligt.

Men att stélla om sig och ladda om mellan besoken var énda inte s& svart
menade sjukskoterskorna, det var ndgot de léart sig pa olika sétt och med
olika medel. Det var ndgot de mestadels gjorde omedvetet, och inget de
tankte pa att de faktiskt gjorde, men som dnda blev tydligt for mig som ob-
servator. Bilen utgjorde siledes ett reflektionsrum for sjukskoterskorna dér
de stannade upp och bade avslutade samt padbdrjade sina hembesok.
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Sjukskoéterskornas distansering till praktiken

Sjukskoéterskorna var fascinerade 6ver de manga olika familjeinteraktioner
de fick uppleva i sitt yrke. Vissa mdten med familjer i hemmen var trots allt
svarare att hantera d4n andra. En sjukskoterska fragade sig hur motet med en
svart sjuk 5-aring ibland kunde vara léttare att hantera &n motet med en sjuk
70-aring, men sa kunde det vara.

Sjukskoterskorna antydde att de séllan bar arbetet med sig hem. Familjen
och barnen fungerade som en buffert, mot det som var tungt och péfrestande
i arbetet. Sjukskoterskornas egen familj engagerade sjukskoterskorna pa ett
sétt som gjorde att det inte var mojligt att prata jobb hemma. ”Familjen skul-
le inte sta ut med att jag pratade jobb hemma, dven om det hdinder att jag
vaknar pd natten och tinker pda det”, som en sjukskoterska uttryckte det.
Sjukskdterskorna pratade i stéllet av sig med sina kollegor inom vardteamet.
De har arbetat lang tid tillsammans och &r trygga med varandra. Inom vard-
teamet har man stort fortroende for sina kollegor, vilket bidrar till ett stort
matt av kollegial lojalitet i det att de kdnner varandras svagheter och styrkor.
Att ha mojligheten att dela med sig till sina kollegor av det man upplever
som sjukskdterska dr en stor trygghet. I vardteamet star vi pd samma grund,
menade sjukskoterskorna och man beréttade gdrna det som upplevts tungt
och péfrestande i olika versioner for olika sjukskdterskekollegor, tills det
kéndes bittre. Det rader ett tillitande klimat inom vardteamet dir det &r tilla-
tet att ibland “’tappa ansiktet”. Sjukskoterskorna upplevde fa hierarkiska
strukturer inom verksamheten och inga mellan sjukskoterskorna.

En annan viktig del i sjukskoterskornas distansering till arbetet var den
grupphandledning de kontinuerligt erholl varannan vecka. Om man missar
ett handledningstillfille sa kinns det, papekade en av sjukskoterskorna. I
handledningstillfdllena ges sjukskdterskorna mdjlighet att reflektera kring
situationer de upplevt i arbetet med svart sjuka patienterna och deras nérsté-
ende (Glasdam, 2008). Handledningstillfillena fungerade som en oas dér
sjukskoterskorna kunde koppla av och “prata av sig” tillsammans med en
professionell handledare. En aspekt som sjukskoterskorna beréttade att de
ventilerade 1 samband med handledningen var huruvida de som sjukskoters-
kor skulle komma att bli ”avtrubbade” eller “’kénslokalla”, i och med de
manga ganger svara situationerna de fick vara med om. Det fanns nigot av
en ridsla hos dem for att detta skulle kunna hianda och de funderade 6ver hur
de da skulle hantera det (Sandgren et al., 2006). Sjukskoterskorna verkade
vara medvetna om att det 1ag en fara och lurade hér. Men tack vare att det
inom vardteamet rddde en stark kollegialitet sjukskdterskorna emellan hade
de mod att diskutera detta Sppet med varandra, och forhoppningsvis forhind-
ra att det hénde.
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Sjukskoterskornas strategier 1 praktiken

Under mina bilturer med sjukskdterskorna mellan hemmen undrade sjuksko-
terskorna, var for sig, hur jag upplevde att de andra sjukskoterskorna arbeta-
de, om de arbetade olika och vad som i sa fall skiljde deras sitt att arbeta pa.
Men samtliga sjukskdterskor jag dkte med arbetade forvanansvért homogent.
Det var svart att inse att jag faktiskt dkte med sex olika sjukskoterskor, efter-
som det var sé lite skillnad mellan dem i hur de hanterade sin praktik, i det
stora hela. Sjukskoéterskorna inom den specialiserade palliativa hemsjukvér-
den hade trots allt mojlighet att utforma sin praktik mera individuellt dn
sjukskdterskorna generellt har inom sjukhusets klinik. Detta eftersom rutiner
och viss regelstyrning inte ar fullt s& uttalade inom den studerade verksam-
heten. Men det framstod som om sjukskdterskorna var bérare av kollektiva
forhallningssitt, eller strategier som jag viljer att kalla det, 1 det att de arbe-
tade sé lika och hanterade situationer sé likartat. Detta verkade de dock inte
vara medvetna om, eftersom de efterfrdgade min uppfattning om det. Det var
framst nér jag studerade faltanteckningarna och lyssnade om och om igen pa
inspelningarna av deras samtal som nyanser och individuella strategier fram-
tradde. Dock kunde jag efter en tid i féltarbetet dven identifiera négra indivi-
duella strategier sjukskoterskorna anvénde sig av, vilket jag senare bad dem
utveckla i intervjuerna.

En individuell strategi jag kunde identifiera i samband med hembesoken
var en sjukskdterskas formaga att anvinda humor i sin kontakt med nérsta-
ende och patienter. Sjukskoterskan anvinde humor pa ett naturligt och ibland
finurligt sétt sa att bade skratt och tarar lockades fram. D4 jag senare inter-
vjuade sjukskoterskan om hennes sétt att anvinda humorn beréttade hon att
den fanns naturligt i hennes familj och sldkt, dir humorn ibland fanns med
pa ett sitt som bara de ndrmaste kunde forstd. Men i hennes arbete bland
svart sjuka patienter och deras nirstdende anviande hon humorn pé ett annat
sitt, passande for och i hennes sociala praktik. Sjukskoterskan lyckades en
kvill fa en tr6tt, bedrévad och sliten nirstdende att brista ut i1 ett bubblande
skratt 1 samband med att sjukskoterskan och den nérstdende tillsammans
plockade ihop sjukvardsartiklar fran den svért sjuke och ddendes sédngbord
(Carlander, 2011). Sjukskoterskan anvdande humor pé ett otvunget sétt dven 1
vanliga samtal, hélsningsfraser med bade kollegor, nérstdende och patienter.
Humor ingick pé sétt och vis i hennes personlighet och var darfor inget som
kéndes konstlat eller onaturligt.

For att arbeta med denna typ av verksamhet fir man inte vara rddd vare
sig for doden eller for livet, har mots ofta dod och liv pa ett sjdlvklart och
naturligt sitt, menade sjukskoterskorna. En sjukskoterska beréttade att under
den tid, samma dag, d& hennes kollega besdkte en svart sjuk och doende
patient pé landet passade en av korna i hagen utanfor pé att kalva. Patienten
lag for doden inne i huset, men utanfor i hagen foddes ett nytt liv. Déden och
livet gér hand i hand. Det sjukskoterskorna har att hantera &r hér och nu och
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uppdraget dr att, s langt det dr mojligt, géra det mojligt for patienten att
vara hemma, om och sa lange denne vill utifran radande villkor.

En sjukskoéterska menade att det ocksé var tillatet och kanske nodvéndigt
att fa sakna patienten, da denne doér. Men, podngterade hon, saknad &r inte
det samma som sorg, vilket &r viktigt att skilja pd. Saknaden efter en patient
som dott far inte bli privat. Som exempel beréttade sjukskoterskan om en
ung patient som nyligen dott i sitt hem med sina smabarn och sin dkta halft
runt omkring sig. Ett av de sma barnen hade bedjande vint sig till sjuksko-
terskan under ett hembesok och sagt att “det gar inte att mamma dor nu, man
kan inte leva sd, det gdr bara inte att vara en familj dd...”. Sjukskoterskan
kénde starkt for den unga patienten och dennes familj samtidigt som hon
berdttade om den saknad hon kidnde. Men det &r viktigt att inte fésta sig pri-
vat, eftersom vi vet att patienterna dor och nya kommer till hela tiden. Att
sjukskoterskorna tilldt varandra att tala om och med varandra om de svarig-
heter som sjukskoterskorna var med om 1 sin praktik var viktigt i synnerhet
da saknaden efter en patient blev pétaglig. Hir menade sjukskoterskorna att
de hade olika sitt att hantera saknaden p4, vilket de ocksé kunde ta upp i de
grupphandledningssamtal som sjukskoterskorna deltog 1.

Genom sitt yrke har sjukskoterskorna blivit modiga i livet och menade att
det numera inte fanns s& mycket som kunde skrimma dem. De menade att de
nog varit med om det vérsta man kunde och att géra nagot at déden kan man
inte. Den finns och 4r en realitet som vi alla forr eller senare kommer att
mota. En sjukskoterska beréttade att hennes yrke fargat hennes umgénge
med ménniskor privat i det att hon inte var rddd for att fraga hur det stod till.
Aven da det hiint svéra saker var hon inte ridd for att gi nira ménniskor for
att visa att hon brydde sig. Att ta upp svara saker med nira och bekanta var
inte ldngre ndgot svart utan det handlade om att bry sig, menade sjukskoters-
kan.

For att nd fram till patienter och néirstdende i samtal samt fa patienter och
nirstadende att berétta vad de kénde och framforallt hur de 6nskade sin vérd i
hemmet, anvinde sjukskoterskorna olika sitt och strategier. Sjukskoterskor-
na stillde ofta korta fragor, och vintade sedan ut svaret. Har visade sjuksko-
terskorna ett stort matt av tdlamod. En sjukskdterska beréttade att hon nastan
alltid hade en tanke med det hon fragade patienten eller den nérstdende om.
Hon forsokte alltid vara vl forberedd da hon tog upp speciella fragor med
patienten. Men ibland kunde det vara sé att man inte fick svar p& det man
fragade utan istéllet fick svar pa fragan man stillt vid forra besdket, dagen
eller kvéllen fore. Det hdnde att patienten valde att inte svara pé fragan, utan
sjukskoterskans fraga kunde istéllet bli en inkorsport for patienten att ta upp
ett annat angelédget drende.

Sjukskoterskan stéllde oftast foljdfragor pa det som patienten och den
nérstdende berdttade. Det handlade om att ta tag i just det som var aktuellt
for patienten och den nérstdende och fraga vidare; “hur da?”, eller "hur gér
det ont?” eller "hur menar du att det inte dr bra, vad dr det som inte kdnns
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bra?”, eller "du kan inte dta, vad kan du inte dta, vad hinder da?” Sjuksko-
terskan provade pé sa sétt fa patienten att berdtta mera, utveckla det for att
bilden skulle klarna. Sjukskéterskorna verkade inte vara ridda for att ga
djupare in i samtalet, &n vad kanske patienten tankt fran borjan. Sjukskoters-
korna vintade ut patienten att denne skulle forklara och finna ord for att
beskriva sin situation s& ingdende som mojligt. Att sjukskoterskorna samta-
lade s& hir med patienter och nirstdende kunde for en utomstaende mojligt-
vis uppfattas som att sjukskoterskorna ’gravde” i deras liv och tillstand. Men
hir handlade det om att kunna hjilpa patienten att forsta att det kanske var
smartproblematiken som inte var riktigt 10st, vilket ibland kunde vara for-
klaringen till dennes obehagliga tillstdnd av illaméende. Ibland kunde sjuk-
skoterskans frdgande dérfor liknas vid ett detektivarbete dér tankar om olika
mdjliga samband, orsak och verkan provades mot varandra.

Sjukskoterskorna menade att de har lart sig att vara lyhorda. I hemmen
var sjukskdterskorna uppméarksamma pa olika signaler och tecken fran den
narstdende och patienten som kunde tyda pa att det 1ag ndgot mera under
ytan. Signalerna kunde besta i ett "hummande” eller en “harkling” som teck-
en pé att det var nigot mera, nigot som inte fatt komma fram. Aven olika
kroppsrorelser, gester och ansiktsuttryck var sjukskoterskorna observanta pé
darfor att det kunde vara tecken pa att nagot inte var som det skulle. Det
giller att ha alla “tentakler ute” d4 man vistas i hemmet hos patienten och
den nérstdende, som en sjukskoterska uttryckte det. Med det menade hon att
det géller att bade se och lyssna pé patienten och dennes nérstadende. I vissa
lagen kan man som sjukskoterska dock inte géra annat &n bara lyssna. Att
lyssna &r nagot sjukskoterskorna lirt sig och papekar att det dr viktigare att ta
tag i det patienten sdger och fa patienten att utveckla det, dn att prata sjalv.
Sjukskdterskorna forsokte undvika att stdlla ledande fragor eller att liagga
svaren i munnen pa den de samtalade med.

De strategier jag hér lyfter fram var sjukskoterskorna till viss del inte
medvetna om. De bara gjorde dessa handlingar spontant, helt naturligt och
sjalvklart. Medan de for mig som observator framtridde som planerade och
vilgenomtinkta handlingar. Sammanfattningsvis kunde jag séledes identifie-
ra strategier som till viss del var kollektiva, men ocksa individuella. Strategi-
erna som visade sig var dels humor, ett accepterande av att doden och livet
géar hand i hand, mod, att kunna hantera svara saker ocksa utanfor arbetet,
tdlamod, lyhdrdhet, 6dmjukhet, att kunna lyssna, respekt for bade livet och
dodens skeenden. De senare strategierna beskrivs vidare i foljande avsnitt.

Att forhalla sig till det forestdende

Efter ett besok hos en medelédlders svért sjuk patient kunde jag inte lata bli
att uttrycka min forvaning over dennes positiva instillning och livsglidje
trots allt. Sjukskdterskan holl med mig. Patienten hade en svar tumorsjuk-
dom med dalig prognos, men hade dnda glimten i 6gat och ség framét och
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talade ofta om det patienten tdnkte foreta sig efter tillfrisknandet. Under be-
soket hade patienten beréttat om den kommande renoveringen och dé i syn-
nerhet hallen. Den méorka sjograstapeten skulle bytas ut mot nagot ljusare
och inredningen skulle dndras.

I bilen tillbaka till kontoret pratade vi om att patienten kanske inte forstétt
sin sjukdom, vad den innebar och hur man som sjukskoterska borde tackla
det. Sjukskoterskan kommenterade det med att det kanske var pa det hér
sdttet som patienten klarade av sin situation. Patienten ville prata om livet sa
lange denne var i det, och det var dennes sétt att hantera denna svéra situa-
tion. Patienten hade inte forlorat hoppet &ven om man som sjukskoterska och
observatdr insdg att det inte kunde vara langt kvar av livet. Olsson (2010)
lyfter i sin studie fram att patienter i dessa ldgen inte séllan anvénder sig av
hoppstrategier, dar det vardagliga framhélls och sa ldnge det finns runt om-
kring patienten inger det hopp, vilket var patagligt hos denna patient. Det
vardagliga i denna patients liv var hur hemmets hall ség ut, vilket patienten
sedan insjuknandet haft tid att se. Men det var inte bara det materiella som
ingav hopp utan ocksé familjens rutiner. Dessa stod for trygghet och ingav
hopp i det att patienten kunde fortsétta delta 1 dessa vardagliga familjeruti-
ner, sa langt det var mojligt.

Det svara i dessa situationer var om den nérstdende ville prata igenom sa-
ker och ting utifran att patienten snart skulle vara borta. Patienten var kanske
helt medveten om att denne snart skulle do i sin sjukdom, men valde att inte
prata om det utan om det som faktiskt var hédr och nu. Sjukskoterskan mena-
de att ménniskor har s& manga olika sitt och strategier att ta till i svéra situa-
tioner, och det sjukskoterskan anser vara det bista dr kanske det sdmsta for
patienten. Det viktigaste ar att alltid utgé fran patienten och dennes situation.

En annan sjukskoterska kommenterade efter vart besok i ett annat hem att
patienten tydligt markerade att denne inte ldngre ville tala om det som var
svart i samband med den forestiende doden. Aven om sjukskéterskan tyckte
att det var viktigt att patienten fick tala om detta med tanke pa dennes familj,
s& var det dndd patientens vilja som skulle vara avgérande. Man far som
sjukskdterska inte “klampa in” och tro att det dr viktigt att alla patienter Spp-
nar sig och pratar ut om sin forestdende dod. Sjukskdterskan menade att man
maste vara forsiktig och observant i dessa ldgen och att det kanske brister for
patienten i alla fall, &ven om patienten framstér som att allt 4&r under kontroll
i samband med sjukskdterskebesoket.

Huruvida man som sjukskoterska ska prata med patienterna och de nér-
stdende om doden ér en dterkommande fraga. En sjukskoterska beréttade att
hon genom é&ren &ndrat uppfattning om detta. En patient som hade blivit
sdmre i sin cancersjukdom ville inte alls tro att det forholl sig sa. Patienten
menade att denne bara hade blivit smittad av sin nérstdendes forkylning och
att infektionen skulle ge med sig efter tillricklig dos av antibiotika. Att pati-
enten nu madde sdmre var inget patienten kopplade ihop med sin cancer-
sjukdom. Sjukskoterskan svarade patienten att “det blir nog bra om du far
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tréiffa din ldkare pd sjukhusets onkologklinik lite tidigare dn planerat”.
Sjukskoéterskan menade att hiar handlade det kanske om en strategi patienten
hade, och som var viktig for patienten att halla fast vid, eftersom den kunde
vara ett tecken pa att patienten dnnu inte var fardig att se sig sjalv som doen-
de. Att dnda som sjukskoterska borja prata om patientens grundsjukdom som
orsak till infektionen och sd komma in pa livets slut i den hér situationen
skulle vara fel, trodde hon. Man maste ibland vénta ut patienten och vara
lyhord for ratt tillfalle och ta det varligt s& man inte gor patienten illa. Det
géller att folja patienten i dennes tankegang.

En annan sjukskoterska trodde tidigare att det var viktigt att komma fram
till samtalet om livets slut och den forestaende doden hos patienten och den-
nes nérstdende. I dag &r hon mera oséker pa om det alltid 4r sa viktigt. Doden
ar for s& manga ménniskor tabubelagd och nagot man inte gérna talar om.
Sjukskoéterskan menade att av vissa patienter fir man aldrig reda pa om de
nagonsin forstod att de var pa vég att do, vilket man maéste respektera och
acceptera darfor att man faktiskt inte alltid vet vad som &r det bésta eller det
ritta. Detta forhallningssétt géller dven da patienten erhéllit fullstdndig in-
formation fran ldkaren om sitt sjukdomstillstdnd. Sjukskéterskans ddmjuka
hallning i hennes resonerande kring vad som é&r rétt och fel kan, menar jag,
inte ses som ett sitt att fly undan det svéara utan mera som ett respekterande
och moraliskt forhallningssétt infor bade liv och dod.

Sjukskoterskans praktik 1 det disciplinerade hemmet

I foljande avsnitt forsoker jag lyfta fram sjukskdterskans praktik sé néra och
konkret som mojligt. Har far 1dsaren f6lja med sjukskdterskan in i det privata
hemmet.

Sjukskoterskan organiserade vérden i hemmet i samrédd med patienten och
nirstdende. Vérdplatsen i hemmet utgjordes av en plats som i vanliga fall
inte var en traditionell sjukvérdsplats motsvarande den vi forknippar med
sjukhusets traditionella klinik. Dock skulle samma vérdatgérder som utfors
inom kliniken vara mdjliga att genomfora i hemmet. Sjukskoterskan hade
darfor tillgang till medicinsk utrustning for att kunna sorja for patienten med
den vérd denne var i behov av. Att organisera och avgriansa en specialiserad
palliativ vardplats i det privata hemmet handlar om att skapa en specifik
plats i hemmet, som inte har ndgot naturligt samband med de andra platserna
i hemmet, det vill sdga hemmet disciplineras (Foucault, ([1974] 1998). Plat-
sen som organiseras dr inte och var inte ursprungligen arkitektoniskt tankt att
utgora en vardplats av det slaget.

Det utses, organiseras och iordningsstélls en specifik men provisorisk
plats for &ndamalet som om det dr mojligt distanseras frén de dvriga platser-
na i hemmet. Det bor vara en plats som &r sa fordelaktig som mojligt for
sjukskoterskan, de nérstdende och patienten. For sjukskoterskans vidkom-
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mande ska platsen tillgodose mesta mdjliga utrymme sé att hon kan utfora
medicinska och medicintekniska vérdhandlingar. Om patienten har en
vardsdng i hemmet ska den sta sa att sjukskoterskan enkelt kan flytta den,
om sa behdvs. Sjukskoterskan ska dir ha utrymme for den medicintekniska
utrustningen sadsom dropp, pumpar och likemedel. Det handlar om att orga-
nisera funktionella placeringar av och utrymme for savil vérdséng som me-
dicinteknisk utrustning samt vardpersonal. For patientens vidkommande ska
vardens ges med de bésta forutsittningarna som gér att dstadkomma i hem-
met. For den nérstdendes vidkommande ska hemmet, efter organisering av
vardplatsen, fortfarande vara ett hem dér det privata livet kan fortga.

Genom organisationen i, eller disciplineringen av hemmet, etablerades sé-
ledes en medicinsk vardplats tillika vdrdrum i hemmet, som var &ndamalsen-
lig for bade sjukskdterskan och patienten samt dennes néirstdende, sé att spe-
cialiserad sjukvard kunde bli mgjlig (Foucault, ([1974] 1998). Dock &r det
inte bara en praktisk och organisatorisk disciplinering av hemmet som sker
utan det etableras ocksd nya rutiner. De nya rutinerna skapas utifran de nya
villkoren som géller for hemmet i funktionen som vardplats eller vardrum at
den sjuke. De gédngse vardagliga tidsrutinerna i hemmet upphor ddrmed och
ersitts av rutiner som styrs och regleras utifran sjukdom och vardbehov.
Hemmets normala rutiner géller inte ldngre, utan det handlar om rutiner som
egentligen hor hemma inom kliniken pa sjukhuset. Livet i hemmet foréndras
i och med att den medicinska vardplatsen organiserats och etablerats. De nya
och ovana rutinerna som foljer med medfor inte sédllan en annan och annor-
lunda livsforing, 4n den géngse for dem som bor i hemmet.

Da sjukskoterskorna foreslog hjdlpmedel i hemmet sdsom vardséng, larm
etc. gjorde de det utifrdn patientens bésta dir patientens bekvémlighet och
den nirstaendes trygghet i forsta hand beaktades. Argumenten som sjuksko-
terskorna framforde i dylika sammanhang var bland annat att vardséngen var
enklare att stiga upp ifrén, 4n en vanlig séng. Detta eftersom det gér att sinka
och hoja huvudindan samt att det finns en hdvert som patienten kan hélla sig
i, d& denne ska stiga upp.

Men installation av vardsidng i hemmet ldt sig inte alltid géras. Att instal-
lera en vardsdng i det privata hemmet innebar oftast ett ingrepp i hemmets
ordinarie struktur. Ofta blev ommobleringar nddvindiga och i det fall
vardsédngen placerades i vardagsrummet blev fordndringen drastisk. Néagra av
patienterna i studien hade véardsédngen placerad i just vardagsrummet som
mdblerats om, vilket gjorde att vardagsrummets likhet med en vérdinstitu-
tion blev slaende. Detsamma géllde for installation av larm i hemmet dir
patienten sjalv kunde larma for att né hjilp, da den nérstdende inte var hem-
ma. Dessa samtal om installationer av olika slag blev ofta en blandning av
forhandling och information dar patienten och den nirstadende, for det mesta,
hade sista ordet. Sjukskoterskorna tvingade aldrig ndgon patient eller nérsta-
ende att installera nagot hjdlpmedel i hemmet. Nedanstdende citat ar ett ex-
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empel péd hur dessa forhandlingar mellan sjukskdterskan (Ssk), nérstdende
(N) och patient (Pat/p) kunde ta sig ut.

88

Ssk: Du, vi pratade lite grann i gdr om ni skulle ha ett larm ndr du dr
ute och behover gora saker och ting ...vad tror du om det?

N: Hur funkar det da?

Ssk: Dd har man en sdn hdr antingen pd armen som en klocka eller
runt halsen och sen sd dr det kopplat till... man kopplar in det pd
vanliga telefonen.

N: Hm...

Ssk: Sd sitter det som en hogtalare en ldda som man fdar hem som har
ganska stor rdckvidd sd larmar p ddrinne sda kan p ropa och sdga a a
halla jag behéver hjdlp eller ramlat eller ...

N: Det dr bara inne da?

Ssk: Ja, det dr bara hadr inne.

N: Jaha!

Ssk: Det dr just det jag tinker om du dker i vdg och p dr lite vinglig
pd benen och du dr orolig att p ska ramla och sd.

N: Hm, du menar det gar till mobilen hdr ifran?

Ssk: Nej, larmet gar till nanting som heter trygghetsjouren som dr
centralt for hela staden.

N: Ja, ja du menar att de kommer hit.

Ssk: Dd sd dd sd ser de att nu dr det larm pd p och da vet de att pati-
enten dr inskriven i vdrdteamet och sd ringer dom oss och sen ringer
vi hit.

N: Ja, ja det kan ju vara bra dd.

Ssk: Jag tdnker just det hdr med att du behéver daka i vdg till saker
ochtingd...

N: Jo, det blir ju mer och mer nu jag mdste ju fixa...

Ssk: Att ... dr lite darrig pd benen sd ddr.

N:Ja, hm...

Ssk: For dven om du ringer och sdant sd dr det inte alltid... jag menar
om p skulle ramla ndnstans hdr sa har p inte telefonen...ringer...det
hdr har man alltid pa sig.

N: Hm ...kan ju va... vad tyckte p sjdilv da?

Ssk: Jo, men det var nog inte alldeles... jag tror att det kom... dr
inte... riktigt sdker pd det kan ju vara virt... ska jag bestdlla ett sant
eller?

N: Det kan du gora ja.

Ssk: Kan vi bestdmma det p (ropar in till p).

Pat: Ja.



Ssk: Jag tdnker sda hdr att du kan ju ha det pd din jacka sd att du vet
att ndr du dker i vig sd sdtter p pad sig det eller om man hittar nan
praktisk losning.

N: Ja.

Ssk: Sjdlva det hdr forloppet dr bara ndn minut sa har vi ringt upp
dig... i det hdr larmet sda mdste man ldmna ifrdn sig nyckeln sd vi kan
ta oss in om det dr ldst.

N: Hm...

Ssk: Kdnns det svart for dig att ldmna nyckeln eller?

N: Ndej!

Pat kinner detta svdart men N skrattar.

N: Vill du inte det eller (till p).

Ssk: Den har ju vi kodat inldst pd varat jobb i sd fall.

Ssk: Men vi kan ju ta upp diskussionen igen vi mdste inte bestimma
idag.

N: Nej.

Ssk: Fundera litet sa kommer vi tillbaka sen ok?

N: Dd sd.

Det var inte bara vardsdngen och larmet som tog plats och férdndrade hemsi-
tuationen och hemmets ursprungliga struktur, utan ockséd de forvaringslador
med sjukvardsmateriel som sjukskdterskorna behovde i vardandet av patien-
ten. Oftast var det tvé till tre l&dor av plast med lock som fanns i ndrheten av
patienten, oftast i samma rum. Var dessa lador med materiel forvarades, da
sjukskoterskan inte var i hemmet, skilde sig dock lite fran hem till hem. En
patient som inte hade vardséng valde att férvara allt i en stor kista i vardags-
rummet, bredvid den Oppna spisen. Nagra andra patienter, som inte heller
hade vérdséng installerad, valde att forvara lddorna i géstrummet, vilka lyf-
tes fram av den nérstdende och sjukskoterskan da patienten skulle vardas. I
de fall ladorna med sjukvardsmaterielen foérvarades undanskymt, sdg hem-
men intakta ut vid forsta anblicken. D4 man kom in i hallen i dessa hem
fanns det inget som tydde pa att dar pagick specialiserad palliativ sjukvéard. I
nagra hem forvarades l&dorna i hallen déir de stod lattillgangliga for sjuksko-
terskorna vid besdken. Ibland maste ocksa den nérstdende anvidnda materie-
len och bista patienten om inte sjukskoterskan fanns pa plats. Forutom forva-
ringslddorna med sjukvérdsmaterielen fanns ocksa i de flesta hem patientens
droppump, morfinpump och droppumpsryggsdck som droppasen forvarades
1, medan droppet pagick. Droppumpen laddades i ndgon av hemmets stick-
kontakter mellan varje gang patienten fick dropp, medan morfinpumpen var
batteridriven.

I hemmen organiserades det sjukvardstekniska och véarden av patienten
utifrin hemmets, den nérstdendes och patientens dnskemal och villkor, sa
langt det var mojligt. Sjukskoterskan gav forsiktigt rad till de nirstdende hur

89



de kunde hantera patientens sédng och sjukbadd i relation till dennes tillstand.
Har géllde det att g& varsamt fram. De nirstdende gjorde oftast s gott de
kunde.

Ssk: Hon ligger ju sd platt i den ddr singen, hon skulle... men det dr
lite sent padtdnkt men hade hon haft en sdng som man kunde héja och
sdnka

N: Vi pallar ju under kuddar

Ssk: Ja

N: suckar hégt flera ganger

Ssk:...har  hon  hogt under huvudet nu ocksa eller...
N: Neej, nu har hon tva kuddar

Ssk: Det kanske inte blir flera ganger

N: Nd, dr sa svart...

Det var inte sa sillan som den svéart sjukes sjukdom kom pé kollisionskurs
med det egna hemmet. Svar sjukdom hade trots allt ingen sjdlvklar plats dér,
det horde inte riktigt till det privata hemmet. En ung kvinna, vars make 14g
for doden i hemmet, berdttade att hon skulle sidlja hemmet och lagenheten,
da maken gatt bort. Da sjukskoterskan undrade varfor svarade kvinnan att
hon inte kunde bo kvar dir, efter att doden varit p& besok. Det var inte bara
maken som skulle komma att d6 i hemmet, utan hemmet skulle ocksa uppho-
ra att vara ett hem for den unga kvinnan. Déden hade gjort intrang i det pri-
vata och tagit med sig 4ven hemmet som hem.

Sjukskoterskans fysiska arbetsmiljé 1 hemmet

Sjukskoterskans arbete inom specialiserad palliativ hemsjukvérd innebar en
varierande och stindigt skiftande arbetsmiljo. Specialiserad palliativ vard i
det privata hemmet stillde sjukskoterskorna infér utmaningar och krav som
sjukskoterskorna sdllan konfronterats med inom kliniken pé sjukhuset. Varje
hem ar unikt och sjukskdterskornas ambition i studien var att hemmet maste
fa vara sé intakt som mdjligt, trots att det pagér vard i livets slutskede dér.
Trots det maste det ibland bli vissa intréng for att underlétta for patienten
och dennes nérstdende, men ocksé for sjukskoterskan i vardsituationen. Det-
ta géllde framst den hoj-, och sidnkbara vardsdngen som ofta installerades i
hemmet. Vardsangen var till stor hjalp for sjukskoéterskan, i det att hon kun-
de hoja upp den till bekvam arbetshdjd di hon skulle ge dropp och injektio-
ner samt ta prover och gora saromldggningar. Denna mojlighet underldttade
arbetet mycket, menade sjukskoterskorna.

Ett annat problem som sjukskoterskan hade att hantera var sjilva uppduk-
ningen av sterilt material, som skulle anvéndas till patienten. Ibland fanns ett
tomt lagt bord vid sdngkanten som sjukskoterskan kunde anvédnda, men
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ibland fick hon duka upp pa en stol, som fanns i nérheten eller pa ett av sof-
fans armstod.

Vi gar in i vardagsrummet ddr patienten sdtter sig i tvdsitssoffan.
Sjukskoterskan fragar patienten hur det dr varpd patienten berdttar
att vardagen klarar patienten av bra. Sjukskéterskan ldgger sig pad
knd framfor patienten och plockar bort droppet, tar fram journalen
och ldser igenom ldkemedelslistan. (Filtanteckning, 2007 05 14)

Sjukskoterskorna var flexibla och 1dt oftast patienten bestimma var i hem-
met de skulle vara under tiden som sjukskoterskan forsag patienten med
dropp i droppumpsryggsicken, gav injektioner eller tog blodprover. Om
sjukskoterskan skulle byta nilen i patientens venport, (port-a-cath-dosan) dér
droppet gavs, bad hon dock patienten lagga sig ner av medicintekniska si-
kerhetsskdl. I ménga andra fall utforde sjukskdterskan sina arbetsuppgifter
sittande pa sdngkanten eller pd en stol bredvid sdngkanten, vilket innebar att
hon inte riktigt kom intill, utan behdvde striacka sig oftast med sned rygg.
Vid nagra tillfillen lag sjukskoterskan péd kné bredvid patienten d& blodpro-
ver togs eller dropp kopplades bort. Vid sdromlédggningar eller omlédggningar
av droppnélar i patientens venport fick oftast sjukskdterskan, under sjélva
omliggningen, std lutad dver patienten om patienten vardades i den egna
siangen. Sjukskoterskan stod ddrmed bdjd, i en snedvriden vinkel, 6ver pati-
enten. Detta var observationer som gjordes under datainsamlingen, men som
sjukskoterskorna sjélva aldrig kommenterade.

Sjukskoterskorna beklagade sig aldrig utifran sin arbetssituation dven om
deras fysiska arbetsmiljoforhéllanden ménga génger inte var optimala. Sjuk-
skoterskorna réttade sig efter patientens 6nskemal och forsokte 16sa utforan-
det av vardhandlingarna pa basta mojliga sétt. Sjukskoterskorna 6msom satt
och 6msom stod, och dven om sjukskoterskorna hade mojlighet att sitta ner
hos patienten var det sillan som en sittande stillning kunde kombineras med
utforandet av vérdhandlingen. Sjukskdterskorna anpassade sig och fick
“uppfinna hjulet” varje gdng de kom till ett nytt hem for att utfora sin prak-
tik. Det géllde att finna acceptabla 16sningar for bade patienten, sjukskdters-
kan samt de nirstdende.

Sjukskoterskan gor i ordning droppet pd en pinnstol framfor patien-
tens sdng. Hon har ont om plats till det hon gor. Sjukskéterskan fragar
om patienten sover ndgot? Sjukskéterskan star bojd 6ver stolen medan
hon fortsdtter att fraga om patienten hellre vill ha dropp under dagen
i stillet, men det vill inte patienten. Sjukskoterskan kopplar in droppet
i viskan. Jag assisterar lite genom att hdlla upp viskan mot ryggsto-
det sd den stdr stadigt medan sjukskoterskan rdknar ut dropptiden pd
pumpen. Sjukskoterskan tar pd sig handskar och kopplar droppet till
patienten. Sjukskoterskan frdagar om madrassen dr skén, patienten
nickar svagt. (Fiéltanteckning, 2007 01 18)
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Sjukskdterskan fann sig séledes i att utféra medicintekniska vardhandlingar i
ménga ganger besvirliga arbetsstéllningar och i ljuset av smé bordslampor
eller lampor som inte var till for att ge adekvat ljus vid injektionsgivning
eller blodprovstagning. Da sjukskoterskorna tog blodprover pé patienterna,
var det oftast i mitt tycke, otillrickligt med ljus for att kunna se tillréckligt
bra. Men med hjilp av sédnglampor samt att de riktade patientens arm mot
det eventuella fonstret och sa fick hjilp av dagsljuset gick blodprovstagning-
en oftast att genomfGra utan problem. Dessutom verkade sjukskoterskorna
inte vara sd beroende av ljus da de vid dessa tillfillen kénde sig fram med
sina fingertoppar var patientens blodkérl fanns. Sjukskoterskorna hade pa
satt och vis tekniken att sticka och ta blodprover i sin kropp.

Sjukskoterskan goér i ordning droppet pd soffkanten ddir hon ocksd kor
igenom programmet i droppumpen. Det dr bara ljuset fran tv-rutan,
en svag golvlampa samt en liten fonsterlampa som ger ljus till sjuk-
skoterskan denna vinterkvdll. Sjukskoterskan fragar patienten ndr
droppet ska vara klart ndsta dag, patienten svarar ca klockan 11.
(Fidltanteckning, 2007 01 18)

Stundtals verkade det som om sjukskoterskans hdnder arbetade metodiskt
med en omedveten automatik i de medicintekniska handlingarna. Detta var
tydligt vid blodprovstagning, dropphantering och injektionsgivning. Flera av
patienterna i studien hade dock vardsidng installerad i hemmet, vilket under-
lattade hanteringen. Oftast blev sjukskdterskan dock tvungen att flytta sang-
en i samband med olika vardhandlingar for att kunna komma at det som
skulle géras med och hos patienten.

Sjukskoterskan borjar dra ut sdngen som dr inkord under fonsterbrd-
dan for att fa mera plats i rummet samt hissar upp sdngen till bekvim
arbetshojd. Du ska fa en ny ndl i dag sdger sjukskoéterskan, den korta-
re varianten. (Fdiltanteckning, 2007 02 26)

Da patienten inte hade vardséng utan vardades i den egna séngen, ofta dub-
belsdngen, bad sjukskdterskan ibland den nirstaende om en pall eller stol att
sitta pa. Det verkade som om sjukskdterskorna undvek att sitta pé sdngkan-
ten, om det var patientens privata sing. Ddremot om det var en vardsing
satte sig sjukskoterskan oftare pa sdngkanten, efter att ha fragat patienten om
lov till det.

Sjukskoterskan, som en kameleont

"Man vet aldrig vad som vdntar en da man trdder in i ett nytt och okdnt
hem”, berittade en sjukskdterska. Vid dessa tillfdllen liknade hon sig vid en
kameleont som langsamt provade sig fram hur hon kunde vara och upptrida,
vad som var géngbart i detta hem och i detta hems familj. Med det menade
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hon att man maéste vara varsam och forsiktig, dd man gér in i ett hem man
aldrig varit i tidigare. Man ar bade gést och professionell sjukskoterska. Hon
menade att hon vid dessa tillfdllen forsokte inta ett neutralt “upptrddande”
eller ”allméant passande uppforande” som pé nagot sitt var gangbart i det nya
hemmet, utifrdn de allra forsta intrycken. Att vara som en kameleont &r en
metaforisk beskrivning av sjukskdterskans flexibla och anpassningsbara
forhéllningssétt. Sjukskoterskans formaga att anpassa sig och hantera situa-
tionen kan ségas utgd fran hennes inneboende dispositioner som orienterade
henne i hennes varande. Upptrddandet eller uppforandet kunde sedan komma
att dndras till sin karaktir, allt eftersom sjukskoterskan lédrde kdnna dels de
som bodde i hemmet men ocksa sjdlva hemmet, dédrav kameleontmetaforen.

Sjukskoterskorna understryker vikten av respekt for hemmet som den
andres privata hem. Hér gar det inte att bara ”stovla pd” utan det giller att
vara lagom pa ndgot sitt. Att vara lagom innebdr for sjukskoterskorna att
inta en varsamhet, utan att ge avkall pa vad man madste sta for, i och med sin
professionalitet. Det innebér att vara den sjukskoterska frén vardteamet som
nérstdende och patienten dels véntat pa och dels den sjukskdterska som nér-
staende och patienten, i och med patientens sjukdomstillstind, kommer att
vara mer eller mindre beroende av framdver. Hér ror det sig om ett mote dér
den professionella sjukskoterskan med sina offentliga normer tréder in i det
privata hemmet och didr moéts av den private och dennes privata normer. Att
vara lagom 1 sitt sétt att handla gentemot patienten och narstdende handlar
om att balansera situationer, som inte alltid ar forutsédgbara (Thulesius et al.,
2003). Sjukskoterskorna har inte séllan situationer att hantera i hemmet dér
det handlar om att g varsamt och forsiktigt fram for att uppfatta de manga
ganger sma subtila skiftningar, som kan komma att ha betydelse i det fortsat-
ta vardandet.

Sjukskoterskan utanfor hemmets dorr

Aven om sjukskoterskan inte helt och fullt kunde forbereda sig pa allt som
kunde ske i sjdlva motet i hemmet, sd var hon dnda till viss del forberedd pa
vad hon skulle komma att utféra i hemmet hos patienten. Redan pa kontoret
planerade hon hembesoket genom att tdnka igenom det praktiskt utifrén vad
som skulle tas med dit av lidkemedel och medicinteknisk utrustning, men
ocksd om det var ndgot specifikt som sjukskdterskan forvéntades samtala
med de nérstdende och patienten om, till exempel utifran ldkarens ordinatio-
ner. Sjukskoterskan hade ocksa alltid med sig delar av patientens journal,
sasom ldkemedelslistan. Med kollegorna diskuterade sjukskoterskan 1ampli-
gast resvag dit, i det fall hon inte varit dar tidigare. Pa kontoret fanns en stor
karta 6ver omradet uppsatt pa viggen.

Under bilfarden fran kontoret till hemmet talade ofta sjukskoterskan om
de patienter hon skulle besdka. Ju nirmare hon kom hemmet desto mera
intensifierades och konkretiserades talet om vad som specifikt skulle ske vid
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besoket. Var sjukskoterskan parkerade bilen med kommunens emblem pa
var ofta uppgjort sedan de allra forsta besoken i hemmet. Sjukskoterskorna
var noga med var de parkerade, inte minst om de kdrde in pd hemmets tomt.
Man forsokte i mojligaste man undvika att parkera sa att grasmattekanter etc.
blev skadade. Detta géllde speciellt de hem dit sjukskdterskorna gjorde flera
hembesok per dag. Den nirstdende och patienten kunde ocksa onska att bilen
inte parkerades direkt utanfor huset, medan det i andra fall var tvértom da
sjukskodterskan ombads parkera bredvid den egna bilen pa garageuppfarten.
Att de nirstdende samt patienten sanktionerat platsen for parkeringen av
bilen hade betydelse, menade sjukskoterskorna.

Innan sjukskdterskan ldmnade bilen for att gé in i hemmet gjorde hon en
snabb Overblick i patientjournalens lakemedelslista samt det hon skulle ta
med in till patienten. Ibland hénde det att sjukskdterskorna blev forsenade
och de var dé noga med att ringa och informera om att de var pa vég, dock
lite forsenade. Nér de kom fram till hemmet bad de om ursdkt for att de inte
kunnat hélla tiden, som det var planerat. Sjukskoterskorna ursdktades och
patienterna och de nérstdende visade utan undantag forstdelse for att sjuk-
skoterskan inte alltid lyckades halla 6verenskommen tid.

Aven om sjukskéterskan varit i hemmet tidigare upptridde hon vid varje
hembesok som om det var forsta gdngen hon besokte hemmet. Med det me-
nar jag att sjukskoterskan ndrmade sig hemmet som om hon var en gést pa
vig in i ett frimmande hem. I det fall patienten bodde i ldgenhet och sjuk-
skoterskan forst méste ga via trappuppgéngen i fastigheten, upptrddde hon
tyst och forsiktigt. Att torka av skorna, innan hon fortsatte upp for trapporna
var en sjéalvklarhet. Dorren till trapphuset dppnades och stingdes tyst och
forsiktigt. Om sjukskoterskan pratade i1 trappuppgangen talade hon med
dampat rostlage. Sjukskoterskans forhallningssatt infor intrddet i hemmet
kan ocksa beskrivas som riter, vilka sjukskoterskorna genomforde (Oresland,
2010) pé vég in i de privata hemmen.

Da hon var framme vid l4genhetsddrren tog hon ofta ett djupt andetag in-
nan hon ringde pa. Sjukskoterskan ringde pa en gdng om inget annat var
overenskommet mellan patienten, den nérstiende och sjukskoterskan. Déref-
ter stod sjukskdterskan oftast tyst och lyssnade inat lagenheten. Tiden mellan
paringningen och till dess att dorren 6ppnades varade i studien mellan 4 och
41 sekunder. Denna till synes mycket korta stund var speciell. Om dorren
Oppnades mer eller mindre direkt tolkade sjukskoterskan det som att den
nérstdende och/eller patienten hallit utkik efter henne och véntat pa henne.
Men i de fall da sjukskdterskan fick vinta mer dn 20 sekunder hinde det att
sjukskoterskan kommenterade véntetiden, pa ett eller annat sdtt. Kommenta-
rerna handlade om huruvida den nérstaende eller patienten hade mojlighet att
Oppna, kanske var patienten pa toaletten. Kommentarerna bestod mestadels
av fragestillningar relaterade till patientens tillstand.
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Gar i trappa ddr jag och sjukskoterskan smdpratar i ekande ljud. Ett
ring pd ldgenhetsdorrens dorrklocka. Det dr tyst i 14 sekunder.

Ssk: Néhd...!

Det dr tyst i ytterligare 13 sekunder.

Ssk: Ingen som dr hemma...? Hdnt ndgot?

Efter totalt 33 sekunder oppnas dorren.

Ssk: Hejsan, hej.

For sjukskdterskorna var varje hembesok pé sitt och vis nytt i det att de ald-
rig riktigt visste vad som skulle méta dem, da de trddde in i hemmen. Patien-
ternas skora och ménga génger instabila tillstind medfoérde att hembesoken
kunde skifta 1 karaktir fran det ena besoket till det andra, &ven under en och
samma dag. Mgjligen var det just detta som bidrog till sjukskdterskornas
koncentration och till en viss dngslan som visade sig hos dem, d& de stod
utanfor hemmens dorrar, i vantan pd dess oppnande. Den koncentration och
angslan jag kunde observera handlade om en, med mina 6gon sett, profes-
sionell forberedelsestund for sjukskoterskan dar hon ibland tinkte hogt i
form av fragor, rorande orsaken till hur det kom sig att det tog sa lang tid
innan dorren 6ppnades. Det kan tyckas att 30 sekunder inte &r nagon lang
stund, men da sjukskdterskan stod dar och véantade kunde en halv minut kin-
nas mycket lang. Det vanligaste dr att man i sddana ldgen ringer pa en ytter-
ligare géng for att forsdkra sig om att signalen gétt fram. Men under den tid
som faltarbetet pagick ringde sjukskoterskorna oftast bara en gang pé dorr-
klockan.

Sjukskoterskan 1 hemmets hall

I samma stund som ljud hordes innanfor dorren, laset vreds om eller dorren
Oppnades, kunde en littnad anas i sjukskdterskorna ansikten. De antog dé ett
mera avslappnat ansiktsuttryck och pabodrjade nédstan omedelbart samtalet
med den som Oppnade dorren. Sjukskdterskorna hilsades ofta med ett glatt
igenkdnnande, vilket kunde observeras i bade deras leenden och gester. Vid
nagra tillfallen hinde det att den nérstaende hélsade forst, men vanligaste var
det att sjukskoterskan hélsade forst, oftast med ett glatt Aej, hejsan eller god
morgon. Vid nagra tillfillen skiljde sig dock hélsningsforfarandet mot de
vanligast forekommande. Det var dels dé sjukskoterskan kom till hem dér
patienten var nira doendet och flera av de nérstdende fanns pa plats vakande
hos patienten, och dels da sjukskdterskan kom till hem dér patienten nyligen
avlidit.

Ssk: Hej, hej.

N: Hej (tyst).
Ssk: Hej, hej (sorgset och nedstdmt, tonfallet gdr neddt).
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N: Hej (tyst) hm, hm

Ssk: Hur har du det?

N: Hm hm hm...

Ssk: Har det varit besvdrligt i natt?

N: Vi gick och la oss ...ndr vi gick och la oss sd ldt det ju ...en del...
Ssk: Ja...

N: Men det blev mindre sen...

Ssk: Det gjorde det ... ja, vad skont!

Vid dessa tillféllen paborjade visserligen sjukskoterskan hilsningsforfaran-
det men gjorde det ldgmidlt, i ett nedatgaende tonfall. Sjukskdterskan visste
om hur det forholl sig i hemmen. De nérstaende besvarade hilsningen med
ett lika lagmalt hej, samt huvudnickning. I 6vrigt var det endast i elva av de
48 ljudinspelade intrddena i hemmens hallar som den nirstdende paborjade
hélsningen fore sjukskoterskan. Vid ett av de tillfallen, dir den néirstdende
paborjade hilsningsfrasen fore sjukskoterskan, hade den nérstdende varit
extra angeldgen om sjukskoterskans besok. Patienten hade fatt hog feber och
madde sdmre. Den nérstdende hade darfor tidigare pd morgonen varit i kon-
takt med sjukskoterskorna i vardteamet och begért hjalp och rad. Nar sé
sjukskoterskan vél kom till hemmet var den nérstiende mén om att sjuksko-
terskan skulle komma in till patienten sa fort som mojligt och paborjade
hélsningen i samma stund, som denne 6ppnade dorren. Sjukskdterskan fort-
satte direkt att fraga om patientens tillstand.

N: Hej.

Ssk: Hej, hur gadr det?

N: Jodd, p ligger ju dad sd jag gav p tva alvedon sd att p skulle pd och
gd upp ndr det ringde pd dorrn.

Ssk: Jassa, du.

N: Eftersom p dr sd yr.

Ssk: Har du haft ndn hér pa morgon eller?

N: Nej, jo dottern kom hdr ett tag.

N: Jo, p har sovit faktiskt.

Ssk: Tittade ni pad fotbollen i gdr?

N: Nej, de frammande dkte strax efter dtta.

Ssk: Hm..

N: Dd var p vildigt trétt och sd vi gjorde oss i ordning och gick i
sdng dd och dad tog p den ddr tabletten och p har nog sovit vildigt
bra i natt vid fyra vaknade jag och dad sa p fy vad jag fryser sd jag
hdamta filtar och la pd p da horde hur p ndstan skaka och men sen
somna p vil igen dd och dd sa p nej, nu svettas jag och sen ndr flick-
an var hdr ville p pa toaletten och dd fick vi hjdlpas dt for det gar
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bara runt i huvudet sa p och sd vi fick hjdlpas dt att ta in p till sdng-
en dd och da tog jag ju febern dd och det dr ju inte a undra pd...

Ssk: Nej, nej, nej 39.7 dr hogt. Tog ni den i stjcirten?

N: Ja, precis.

Sé& fort hélsningsfraserna var avklarade tog den nérstdende och patienten, i
det fall det var denne som Oppnade, ett steg bakat in i hallen for att ge ut-
rymme at sjukskoterskan att komma in och stinga dorren efter sig. Sjuksko-
terskan tog alltid av sig ytterkldderna och hingde upp dem pa klddhédngare
om det fanns. Skorna stéllde sjukskoterskan direkt innanfor dorren, oftast pa
dorrmattan eller i néra anslutning till den. Vid ett tillfille visade en nérstaen-
de genom tydlig mimik, att skorna skulle stillas just pa dorrmattan.

Da sjukskoterskan tridde in i hemmet, hilsade, tog av sig ytterkladerna
och skorna upptriddde hon oftast som vilken gést som helst. Hon smapratade
om vidret eller ndgot som diskuterats vid tidigare besdk och fragade hur det
stod till 1 allménhet. Det var forst i det fortsatta samtalet med den nérstdende
och/eller med patienten som sjukskoterskan intog nagot av en medicinsk och
professionell hallning, dd hon lyssnade till vad den nérstdende och patienten
beréttade om sitt tillstdnd och utifran det stdllde konkreta och specifika foljd-
fragor. 1 samtalet nedan fortsétter sjukskoterskan, efter att ha hélsat, fot-
bollskonversationen som pébdrjades kvillen fore.

Ssk: God dag!

N: Nej, men se god dag!

Ssk: Du hade fel N!

Skratt

N: Vad dd fel?

Ssk: Matchen.. inte sluta det som du sa...

N: Nd...

L: Men, det var Elmander som gjorde mal i alla fall.
N: Ja, det var det ju .... Zlatan var ju fan sd me...
Ssk: Han var inte med alls!

N: Inget alls, tassade ju bara runt tittade pa ...

Ssk: Precis!

N: Hm...

Ssk: Hur har ni det hdr da?

N: Jooda, rdtt sa...

Ssk: Har det varit en lugn natt?

N: Ja.

Ssk: Har p sovit hér eller dir (i sovrummet eller i lilla gdst-tv rum-
met med vardsdngen)?

N: Nej, p sover hdr (i sovrummet).
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Sjukskoterskan samtalade alltsa oftast om nédgot allmént i syfte att fa en bild
av den nérstdendes och patientens liv och livsforing, hur sjukdomen och
varden i hemmet paverkade det vardagliga. Hon var intresserad av om den
ndrstdende och patienten kunde och orkade dgna sig &t nagra eventuella in-
tressen, sasom att folja med i en fotbollsmatch eller om sjukdomen hade tagit
over dven den delen i deras liv.

Det fortsatta samtalet i hallen, efter att sjukskoterskan tagit av sig ytter-
klader och skor, antog oftast tva riktningar. Antingen handlade det om ldget
utifran patientens tillstdnd eller om den nérstidendes situation som vardande
nirstdende. Den mest forekommande handlade om vilken situation som for
ndrvarande rddde i hemmet, och d& utifrdn patientens tillstdnd dér sjuksko-
terskans inledande friga oftast 10d; Hur dr det idag, hur dr det med er eller
hur har ni det? Pa detta svarade oftast den nérstdende utifran hur patienten
madde och hur den nérstdende upplevde patientens tillstand.

Ssk: Hur dr det?

N: Joda, det dr ganska lugnt!

Ssk: Det dr det.

N: Det dr det, det hjdlpte bdttre framdt kvillen.

Ssk: Bdttre da dn pa morgonen?

N: Jaa!

Ssk: Sd kan det va!

N: Ja, det kindes jobbigt att vara borta, kindes hur linge som helst
men det var ju bara 4 timmar. (Den tid dd den ndrstdende varit pd
arbetet, patienten hade varit samre tidigare under veckan.)

I ovanstéende citat framkommer den nérstdendes svérigheter och dilemma
att vara borta frdn hemmet och den sjuke, for att vara pa sitt arbete. I dessa
lagen kunde sjukskoterskorna ibland lyfta in en diskussion om nérstdende-
peng i samtalen med de nérstaende.

Om sjukskoterskan ville ha reda pa hur det stod till med den nérstidende
fick sjukskoterskan rikta fragorna till den nérstdende sésom; “Hur dr det
med dig dd, hur gdr det for dig, fdr du sova ndgot”? Pé siddana fragor sva-
rade de nérstaende inte séllan undflyende, speciellt om patienten fanns i nér-
heten. Sjukskdterskorna valde darfor att inte stilla riktade fragor till den
nérstdende om dennes specifika situation, dd patienten var i samma rum.
Nedanstaende citat belyser ett samtal i en hall mellan sjukskdterskan och en
nirstdende dér sjukskdterskan var mycket intresserad att verkligen fa veta
hur den nérstdende sag pa det som intraffat.

Ssk: Hur har ni det hdr?

N: Joda, rdtt sa hyfsat.
Ssk: Hur har det gatt i natt?
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N: Jo, det har gdtt jittebra.

Ssk: Gdtt jdttebra...

N: P har sovit hela natten.

Ssk: Ar det fortfarande sd att du stéttar nér p ska forflytta sig?
N: Nja inte sd mycket... idag har p klarat sig sjilv pd badrummet va-
rit inne och tvittat sig och... blir lite yr ndr p reste sig.

Ssk: Ok!

N: Annars sd, jdttebra.

Ssk: Krdks?

N: Neej!

Ssk: Ska prata med p ocksa forstds...

Ssk: Hur kdnns det for dig da?

N: Det var en riktig pdrs...!

Ssk: Olustig pdrs for dig...

N: Det var det verkligen.

Ssk: Ja!

N: Inte trevligt alls.

Ssk: Nej, tyckte du att vi gjorde ndt tokigt eller hur tinker du?
N: Nej, ...det var ju den bedémningen.

Ssk: Det var ju svart a bedéma vart det skulle ta vigen.

N: Jag menar ni har ju sett allt méjligt fran...

Ssk: Vi blev forvdnade det sa vi ocksa till dig att det...

N: Ja, det dr ju ingen som fattar ndnting.

Ssk: Nej.

Hér handlade sista delen av samtalet om att patienten plotsligt blivit mycket
sdmre och okontaktbar. Bade sjukskdterskan och den nérstdende trodde att
patienten skulle d6. Men patienten hade plotsligt vaknat upp, vilket forvana-
de bade sjukskoterskorna och den nérstdende. I dessa lédgen var sjukskoters-
korna observanta och lyhdrda for vilka signaler de nirstdende gav ifrén sig. |
den ovan beskrivna situationen var det viktigt for sjukskdterskorna att fa
reda pa hur den nirstdende hade upplevt denna mérkliga situation. Den nér-
stdende gavs ocksd mojlighet att berdtta hur denne upplevt sjukskoterskornas
hanterande av situationen och reda ut eventuella oklarheter.

De nirstaende ville oftast visa sig starka och duktiga infor sjukskdters-
korna. Om inte de nérstdende funnits hade det varit omgjligt for ménga pati-
enter att vara kvar i hemmen, efter att de blivit sjuka. Att specialiserad pal-
liativ hemsjukvard bedrivs i den omfattning som det faktiskt gors ar tack
vare de nirstdendes deltagande i varden och omsorgen om den sjuke, mena-
de sjukskoterskorna. De beskrev de nérstdende som sjukskdterskornas med-
arbetare och forlangda arm 1 hemmen. Sjukskdterskorna var dérfér mana om
att stodja de nérstdende, eftersom det var de som var pa plats hos patienten
hela tiden. Sjukskoterskorna var pa plats i hemmen endast kortare stunder, i

99



samband med besoken. Dérfor var sjukskoterskorna ocksd mana om hur och
att de nirstdende orkade med situationen och forsokte ofta fa till ett samtal
med den nérstdende i enrum, om det var mojligt. Sjukskdterskorna drog sig
inte for att fraga om och om igen hur den nérstiende faktiskt hade det, och
hallen blev ofta det enrum dér sjukskdterskan kunde fa till samtalet med den
nirstaende. I annat fall var det oftast koket som var den plats ddr samtalet
med nédrstdende kunde ske. Samtalet med den nérstdende kunde i vissa fall
borja innan sjukskoterskan hingt av sig ytterkldderna. Sjukskoterskan blev
vid dessa tillfallen helt stilla i sina rorelser och bara koncentrerade sig pa den
narstdende. Dessa samtal var sdllan langa, eftersom patienten véintade pa
sjukskoterskan i ndgot av de andra rummen. Aven om dessa samtal var korta
var de oerhort vésentliga for bade sjukskdterskan och den nérstdende. Vid
nagra tillfillen hdnde det att sjukskoterskan urséktade sig infor patienten att
hon pratat for linge i hallen, med den nérstdende.

Efter att samtalet 1 hallen var avslutat fortsatte sjukskoterskan mot toalett-
dorren och ursiktade sig, hon skulle tvitta hdnderna infor de fortsatta vérd-
handlingarna hos patienten. I samband med att sjukskdterskan besokte pati-
enten i hemmet passade ibland den nérstdende pa att gora drenden, som att
ga till tvittstugan eller dka och handla. Den nérstdende kunde 1dmna patien-
ten eftersom sjukskoterskan da var pa plats. Men vid de flesta hembesdken
ville de nérstdende gérna vara med da sjukskoterskan utforde sina omvérd-
nads-, och medicintekniska handlingar hos patienten.

Sjukskoterskan 1 hemmets vardplats

Efter att sjukskoterskan tvittat sina hdnder tog hon sin ryggsédck och dvrig
utrustning och gick in till det rum eller den plats dir patienten befann sig. I
det fall patienten inte var sdngliggande gick patienten fore in till det rum och
plats i hemmet, dér sjukskoterskan kunde utfora sina omvardnads-, och me-
dicinska handlingar. Det kunde vara i savél vardagsrumssoffan som i patien-
tens sovrum, ofta i dubbelséngen. Sjukskoterskorna var dé sarskilt observan-
ta betrdffande skydd av sdngkldder da vardhandlingarna oftast bestod av
dropphantering, blodprovstagning och saromldggningar i sédngen. Plastade
engangsskydd anvindes mot eventuellt blodspill. Nagra patienter valde att
sitta vid koksbordet, medan andra hade ett extra rum iordningstéllt, dér vard-
handlingarna utfordes. I de fall dér patienten hade tillgang till och mojlighet
att ha ett eget rum iordningsstillt fanns det inte sdllan en vardsing installe-
rad.

Att patienten fick dropp via en droppump gjorde att patientens ’dropptid”
och sjukskoterskornas besok i hemmet kunde planeras tidsméssigt. Plane-
ringen gjordes oftast i samradd med patienten och nérstaende.

Patienten undrar om denne kan fda dropp lite senare i kvdll for att
kunna fira en fodelsedag i familjen. Sjukskoterskan fragar vilken tid
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som ldmpar sig bdst. Patienten drar lite pd det och frdgar forsiktigt
om det gdr att sdtta det en halvtimma senare varpd sjukskoterskan
svarar att det gar bra. Sjukskoterskan fortsdtter och sédger att det finns
mdjlighet att fa droppet dnnu senare, om patienten vill. Hdr verkar
patienten lite dngslig men sjukskoterskan dr tillmétesgdaende och dd
hon foreslar att komma dnnu senare, framdt 20.30 - 21.00 lyser pati-
enten upp och ler. (Filtanteckning, 2006 12 11)

Patienterna hade ofta synpunkter pa hur droppslangen skulle fastas och hur
l&ng den skulle vara, vilket sjukskdterskorna kunde reglera till viss del med
hjdlp av droppryggsédckens funktion. Det var viktigt att fastséttandet av
droppslangen samt saromldggningen blev till beldtenhet och inte hindrade
patienten i dennes vardagliga liv eller stérde den privata klddseln. Dropp-
slangen skulle inte vara obekvam och sarbandagen inte for stora eller synas
alltfor mycket. Patienterna bad ofta sjukskoterskorna géra bandagen s smé
som mdjligt. Det handlade om att “normalisera” kroppen och kroppens utse-
ende sa att den passade in i det privata hemmet. I de fall patienten ar innelig-
gande pa sjukhusets klinik accepterar patienterna oftast att anvénda sjukhu-
sets ménga ganger Overdimensionerade patientkldder, vilka latt doljer bade
bandage och droppslangar. Men i hemmet dir patienten anvénde sina egna
privata kldder forsokte sjukskoterskorna sa ldngt det var mojligt att tillmo-
tesgd patienten nir det gillde storleken pa bandagen sé att patienten kunde
anvinda till exempel sina vanliga jeans. Att bandagera sé litet som mojligt
géllde for alla typer av tekniska bandage sasom drénage och katetrar, men
ocksa vanliga saromléggningar.

Sjukskoterskan overgar till att granska och inspektera operationssaret
och stomin. Sdret tvittas rent och patienten énskar fd ett mindre ban-
dage, vilket sjukskéterskan forsoker att tillmétesgad. Sjukskéterskan
tinker hogt kring hur hon forséker att ga tillviga med sdromligg-
ningen. Efter omldggningen frdgar hon om patienten dr nojd, vilket
patienten dr. Sjukskéterskan plockar undan och stidar” efter sig.
(Fdltanteckning, 2006 11 08)

Medan sjukskdterskan utférde omvardnads-, och medicintekniska handlingar
forde hon samtidigt samtal med patienten om det hon gjorde, sé att patienten
hade mgjlighet att folja sjukskoterskan i hennes goromaél. Sjukskoterskan
berittade vad hon gjorde samtidigt som hon “tdnkte hogt” kring det hon
skulle gora. Patienten kunde pé sa sitt delta i sin vard och vara med och be-
sluta, tillsammans med sjukskoterskan, hur vissa detaljer skulle utforas. Pati-
enten placerades séledes i centrum dd denne gavs mojlighet att sdga ifran
och ge synpunkter pa det som skedde, vilket sjukskoterskan var lyhord for.
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Nérstdendes och patienters deltagande i1 varden

Sa langt det var mojligt gavs patienten och den nérstdende mdjligheten att
delta aktivt i patientens véard i hemmet. Sjukskoéterskorna arbetade oftast
ensamma i hemmen varfor de inte hade nagon assistans om det behdvdes vid
saromldggningar, provtagningar eller annan medicinteknisk omvérdnad.
Men f0r patienterna och de nérstdende var det ndrmast en sjilvklarhet att
assistera sjukskoterskan med det de kunde, dven da det géllde specialiserade
uppgifter. Da sjukskdterskorna kopplade dropp var patienten delaktig sa till
vida att patienten hjélpte till att halla i droppslangen, medan den tejpades fast
1 ratt lage.

Sjukskoterskorna menade att det var viktigt att patienten deltog i de mo-
ment denne kunde och ville. Patienten blev pa s& vis inte bortkopplad fran
sin vard, utan var med aktivt kring vad som utférdes med dennes kropp. En
av patienterna var foretagsledare och van att ta ansvar och fatta beslut. Den-
na patient var mer dn andra delaktig och hade ofta synpunkter och fragor
kring sin vard (Karlsson, 2008). Att denna patient ville ha kontroll 6ver det
som hénde och skedde runt omkring blev tydligt i samband med att sjukskd-
terskan satte dropp. Oftast borjade patienten sjélv ta bort forband och holl
fram droppslangen till sjukskoterskan. Patienten utforde ocksd vissa medi-
cinska kontroller, sdsom blodsockerkontroller, vilka patienten dokumentera-
de och sedan rapporterade till sjukskoterskan vid ndstkommande hembesok.

Patienten har en liten viska innehdllande en droppump med dropp
som gdtt in i patientens venport (port-d-cath-dosa). Droppet dr nu slut
efter att ha gdtt hela natten. Patienten sdger att “’dd lossar jag hdr”.
Ja, svarar sjukskoterskan, du kan ju det déir nu. Sjukskoterskan berdit-
tar att patientens ndrstdende ocksd ldrt sig att koppla bort droppet.
Detta har gjort att patienten och den ndrstdende kan tillbringa mera
tid pad landet, utan att ha besok av sjukskoterskan for att koppla frdn
droppet. (Fdltanteckning, 2006 11 20)

Patienterna gavs insyn i sin vard, vilket var speciellt tydligt betrdffande tiden
for droppbehandling. Patienterna hade oftast dropp som kopplades pa kvills-
tid och péagick under nitterna. De ville darfor girna bli frankopplade under
tidig formiddag, for att vara “fria” under dagarna. Detta forsokte sjuksko-
terskorna tillmotesgd och bestdimde i samrad med patienterna nir droppet
skulle vara slut. Men dropptiden bestimdes ocksd av dropplosningens
méngd och innehall. I vissa dropplosningar tillsattes &mnen som inte fick ges
for fort, in 1 patientens blodbana. Det kunde till exempel vara olika salter och
elektrolyter sisom kalium och natrium.

Patienten sitter i sin sdng och sjukskéterskan star bojd bredvid och
fixar med droppet sa att det kommer pd plats. Patienten dr med och
kollar slangarna da de fylls. De rdknar tillsammans ut tiden dd drop-
pet ska vara slut. Patienten tittar pd sin klocka medan sjukskéterskan
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rdknar ut dropptiden. Sjukskéterskan torkar runt slangkopplingen med
en spritkompress och patienten hjdlper till att oppna kranar medan
sjukskoterskan sprutar igenom dem. (Filtanteckning, 2007 01 18)

D4 sjukskoterskorna delade lakemedel till patienterna i deras ldkemedels-
dosetter efterfragade sjukskdterskorna oftast vilken tid som passade patien-
terna bist att ta medicinen, beroende pa patientens dygnrytm. Aven smiirt-
stillande lakemedel som de flesta patienterna intog med hjidlp av en liten
pump, smartplaster eller tabletter diskuterade sjukskdterskan ingaende med
patienterna, hur och nédr lakemedlen kunde intas och hur det passade in i
patientens dagliga liv. Det var viktigt att det var patientens behov som styrde
intaget av smdrtstillande ldkemedel. Sjukskoterskorna fragade ibland flera
ganger under besoken hur det var med patientens smértor och vérk, vilket
sjukskoterskorna dokumenterade i journalen. Det var ocksé viktigt att patien-
ten var ndjd med formen av smértstillande medel, som ordinerats av ldkaren.
Ofta hade patienten mojlighet att ta extra smaértstillande ldkemedel om han
eller hon fick mera ont och sjukskodterskan inte fanns till hands i hemmet.
Patienten kunde till viss del styra detta extraintag sjédlv. Dessa situationer och
diskussioner med patienterna om deras behov av smirtstillade medel blev
konkreta exempel dir patientens behov verkligen var i centrum. Sjukskd-
terskorna var mana om att patienterna skulle ldra sig att kéinna igen sin smér-
ta och vara observanta pd om smértan dndrade karaktir. Detta ingick i den sa
kallade symptomkontrollen som sjukskoterskorna bland annat ansvarade for
och darfor ofta talade med patienterna om.

Darefter fragar sjukskéterskan hur det dr annars och patienten sdger
att det dr ganska bra och att smdrtorna ndstan forsvunnit, patienten
har slutat med smdrtpldstret. Detta visste inte sjukskoterskan om och
slog upp journalen dir detta inte heller fanns antecknat. Sjukskoters-
kan log lite at att patienten styrde sin egen smdrtbehandling. Patien-
ten berdttade att detta diskuterats med likaren att man kanske skulle
préova utan smdrtstillande. Sjukskéterskan visade inte ndgot negativt
infor att patienten tagit detta egna initiativ utan sa bara att dd gor vi
en anteckning om det och att du vet att pldastren finns kvar, om du
skulle fd ont igen. (Fdltanteckning, 2006 11 20)

Sjukskoterskorna vardade patienten utifran ett slags samradande dér patien-
ten och sjukskoterskan tillsammans gjorde éverenskommelser. Har handlade
det om hur patienten madde for tillfillet, vilket ibland fick styra om till ex-
empel droppbehandling skulle ges eller inte.

Sjukskoterskan kommer tillbaka fran hallen och frdagar patienten om
han behéver ndgot extra dropp idag. Patienten sdger att han mdrker
ndr han far nédringsdropp, men att han tror att han klarar sig i dag.
Patienten sdger att han borde dricka mera, men att det dr svart. Sjuk-
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skoterskan uppmanar patienten att forséka dricka mera. (Fdltanteck-
ning, 2006 11 28)

Patienterna uppmanades av sjukskoterskorna att forsoka leva sé naturligt och
vardagligt som det var mojligt, trots behovet av dropp, morfinpump och
sdromldggningar. For nagon patient var det sdrskilt viktigt att f4 vara utan
droppnalen i venporten pa fredagar, eftersom den kvillen alltid varit bastu-
badskvill i familjen. Detta forsokte sjukskoterskorna tillmotesga for det
mesta. De patienter som hade svullna ben och dirfor behdvde speciella
strumpor eller lindningar fick hjalp med det av sjukskoterskorna. Oftast for-
sOkte narstdende ldra sig att linda pa ritt sitt, men det var svart att linda sa
att det gjorde nytta och samtidigt var behagligt for patienten. Att den nérsta-
ende hade svart att klara vissa vardande moment kunde vécka irritation, hos
bade de nirstdende och patienten. De nérstaende ville sa gérna hjélpa till,
men hade ibland svart att acceptera att de inte klarade allt, vilket sjuksko-
terskorna forsokte hjélpa dem att hantera pd olika sétt. Sjukskoterskorna
forsokte da lyfta fram och fokusera pd de moment den nérstdende klarade av
att hantera i vardandet av sin sjuke nérstdende. I de fall patienten blev sé
svart sjuk eller direkt doende och inte kommunicerbar fortsatte sjukskoters-
kan att rddgdra med de nérstaende, om hur de trodde att patienten skulle vilja
ha det.

Aven om sjukskoterskorna forde djupa ingdende samtal med bade patien-
ten och de nérstdende erbjod sjukskoterskorna ibland andra professionella
kontakter sasom prést, kurator eller psykolog. Dessa kontakter erbjods béade
till patienten och nérstdende.

Sjukskoterskan fragar om patienten haft ndgon att prata med till ex-
empel en kurator, men det har hon inte. Sambon pdpekar att denne
har sin kontakt som han fortsdtter med. Sjukskoterskan berdttar for
patienten att den mojligheten har vardteamet att erbjuda, att ordna en
kontakt dt patienten till exempel en kurator eller sd. Patienten sdger
att hon nu skulle kunna tdnka sig en sddan kontakt eftersom det gdtt
sd ldng tid som hon varit sjuk. Sjukskoterskan pdpekar vikten av att
hitta rdtt person som patienten kan fa fortroende for. (Filtanteckning,
2007 02 12)

Sjukskdterskorna uppmanade de nérstdende att hélla kvar sin kuratorskon-
takt, om de hade tillgédng till det. Ibland hjilpte sjukskoterskorna till att for-
medla den kontakten d& de ansag att den nirstdende var i behov av extra stod
och hjélp. Men detta var en kénslig friga, eftersom de nérstdende ofta sé
gérna ville vara starka och duktiga samt klara av situationen. I denna studie
verkade det i ndgon man vara en generationsfraga diar de medelalders och
dldre hade svarare att acceptera att de kunde behdva detta stod, medan yngre
nirstaende ofta ordnade stdd pa egen hand. Patienterna var dock oftast ména
om att deras nérstdende skulle ha stodkontakter utanfér hemmet. Flera av
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patienterna och deras nérstdende hade dven kontakt med sjukhusets psykoso-
ciala mottagning. Dar fanns det grupper for bade patienter och nérstaende.
Denna mottagning lades dock ner under pagaende arbete pa grund av bespa-
ringsétgirder inom landstinget.

Da sjukskdterskan kom pa besok till hemmet och den nérstdende var
hemma, tog den nérstdende inte séllan ett steg tillbaka som for att “ge plat-
sen ndrmast patienten” till sjukskdterskan (Dalgaard, 2007). Den nérstdende
var dock oftast med i det rum dér patienten vardades och uppmérksam pa att
vara till hands, for att underlétta arbetet for sjukskoterskan.

Den ndrstdende tdnder lampan 6ver patientens sdng. Sjukskoterskan
uppskattar detta, nickar och tackar medan hon gor i ordning etiket-
terna till réren infor blodprovstagningen. (Filtanteckning, 2006 11
29)

De nérstaende bistod sjukskdterskorna med soppésar och avfallshanteringen
eftersom patienternas droppbehandling genererade en hel del sopor. Sjukskd-
terskorna bad ofta den nérstdende om hjélp att himta olika saker som sjuk-
skoterskorna behdvde under sjidlva véardandet. Det kunde gélla allt fran att
hdmta in en stol till sjukskdterskan att sitta pa till att himta en ny morfinkas-
sett, som forvarades i hemmets kylskap. Men det var inte bara i det praktiska
arbetet de nirstdende underléttade arbetet for sjukskdterskorna, utan dven i
samtalen med patienten, d& sjukskdterskorna sokte specifik information om
till exempel smirtan och dess utbredning.

Den ndrstdende sdtter sig bredvid patienten i singen. Patienten sdger
att denne har ont, men orkar inte berdtta var. Sjukskéterskan fragar
om det dr magen eller trdingningar men patienten pustar bara hogt
och stankar och kan inte berdtta var. Den ndrstdende fragar om det dr
hdr och pekar pa ett specifikt stdlle pad flanken varpd patienten svarar
tyst att det dr det. Sjukskoterskan ger patienten en extra morfindos via
pumpen. (Fdltanteckning, 2007 01 09)

Har orkade inte patienten redogdra for sin smarta, 1 det att sjukskoterskan
inte kunde precisera sin friga pa samma sitt som den néirstdende kunde. Det
hela blev for pafrestande for patienten. Men genom att den nérstdende hade
mera kunskap &n sjukskdterskan om det aktuella smértldget och smértpunk-
ten kunde patienten dnda meddela sig med nagra enstaka tysta ord, eftersom
den nirstdende kunde specificera sin fraga i situationen. Den nérstaendes
kdnnedom om patientens smartstillstind fungerade som en link mellan pati-
enten och sjukskdterskan. Samarbetet med den nérstaende kring patientens
smaértproblematik var hir mycket viktigt for sjukskdterskan.

De nirstaende deltog ocksa aktivt betrdffande ldkemedelsgivandet till pa-
tienten, da sjukskoéterskorna inte var nérvarande i hemmet. Efter instruktion
fran sjukskoterskorna kunde de nérstdende bista patienten med till exempel
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smirtstillande 1dkemedel, och pa sé sétt bidra till att sjukskdterskorna inte
alltid behovde éka till hemmet vid dessa tillfallen.

Ssk: Men det verkar lugnt i alla fall, inte som om p har ont eller sd
ddr

N: Nej, jag tycker att det har funkat bra nu sd att vi har ju inte givit
ndt extra sd det verkar ju funka och det finns ju mojlighet att ge om
det skulle bli

Ssk: Ja, och dven om ni tror att p har ont

N: Det mdrks ju for i morse var det ju mycket och i natt efternatten
var det vil som vi gav mycket

Ssk: Ni kdnner p, ni vet tecknen ndr p har ont

N: Jo, det mdrks

Sjukskoterskan forsokte sa 1dngt det var mojligt, med patientens tillatelse, att
informera de nérstdende. De nirstiende var ména om att ocksé bli informe-
rade for att kunna delta och hjélpa patienten med olika vardande insatser da
inte sjukskoterskan var pa plats.

Patienten ligger i sdngen utan bandage pad foten. Den ndrstiende dr
angeldgen om att fd veta hur sdret ser ut och dven om den ndrstdende
ser saret med egna ogon verkar det som om den ndrstdende dven vill
hora sjukskoterskans bedomning av sdret. Sjukskéterskan séger att det
har blott lite medan hon tar pd sig plastforkiddet och handskarna.
Den ndrstdende berdttar att patienten nyligen varit i duschen och att
sdret blodde en del da ocksd. (Filtanteckning, 2006 12 11)

Sjukskdterskorna i vardteamet ansvarade for en aktivitet, en sa kallad anho-
riggrupp. Aktiviteten innebar att de nérstdende bjods in till sjukskdterskorna
i vardteamets lokaler en gang i veckan. Vid dessa tillfdllen fick de néirstaen-
de mojlighet att trdffas och ventilera fragor samt situationer de levde i och
med. Vissa nérstaende ville inte alls delta i denna aktivitet, da de inte ville
eller kunde tro att deras nirstdende var s sjuk att de behovde stod pa det
sittet. Andra nérstdende var frimmande for att prata infor okédnda ménni-
skor, medan andra nérstdende upplevde det ovarderligt att fa diskutera sina
manga géanger svara situationer. Under anhdrigtridffarna drack man kaffe
tillsammans samtidigt som man samtalade om olika dmnen och fragestall-
ningar. Sjukskdterskornas uppgift i dessa sammanhang var att stodja de nér-
staende att vaga tala med andra om det som var svart och som hade det pé
liknande sétt. Pa sa viss kunde gruppen utgora ett stod for de nérstdende i
deras specifika situation. Man forsdkte anpassa gruppen till ldmpligt antal
narstdende som tréffades vid flera tillfdllen. Det tog oftast en eller flera traf-
far innan de nirstdende vagade samtala, medan andra kunde prata hur myck-
et som helst infér en grupp okidnda minniskor. Anhoriggruppen startades
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som ett projekt, vilket senare utvarderades (Rollison & Carlsson, 2002; So-
cialstyrelsen, 2002:6). Utvdrderingen visade pa positiva effekter for de nér-
stdende, vilket ledde till att anhorigtraffarna fortsatte efter att sjdlva projektet
var avslutat.

Ssk: Du tycker inte att det kom fram riktigt vilken nytta egentligen
kortison kan gora

N: Nej, jag tyckte att det var bara biverkningar de pratade om

Ssk: Jag forstar, ja vad du menar

N: Jag tinkte... om det blir tillfille kanske skulle forséka sld fram
det i morgon (pd anhériggruppen) om jag tors, jag dr lite blyg

Ssk: Kdnns det lite...kdnner

N: Jaa

Ssk: Sd kan det ju vara, man dr ju olika en del dr vdldigt sa hdr kan-
ske ocksd vana att prata infor en stor grupp eller vana och sitta ock-
sd

N: Det har jag svart for

Ssk: Det forstdr jag, sa dr det ju

N: Hm

Ssk: Men du dr ju inte ensam om det heller

N: Nej, nej

Ssk: Men det kdnns dndd virdefullt for dig att sitta ner ...

N: Ja, ja det tycker jag absolut, jag lyssnar ju...

Ssk: Ja, men precis... kanske lyssnar...Man kan ju ocksd forsoka...
(djup suck) om man kinner att man vill sdga ndt... sd... halld.
(Skratt) Har du ndt viktigt att sdga...att vi som ledare i gruppen, det
dr ju vdrat ansvar ocksda. Men ibland vill man ju inte gd pd om man
mdrker att ndn dr...ddr dr man ju olika vi pratar om det hdr med
grupp

N: Jo

Ssk: En del dr ju vildigt verbala och pratar mycket...en del sa hdr...
men det dr ocksd vi som ska styra innehdllet i gruppen vad innehdllet
ska besta av, det som dr viktigt da

N: Hm

Samtalen kunde handla om bade hur det 4r att varda sina nérstdende samt
olika medicinska behandlingar och likemedel. Ovanstiende samtal mellan
sjukskoterskan och den nérstdende i hemmet dgde rum dagen fore en anho-
rigtraff och nedanstaende samtal dgde rum dagen efter anhorigtréffen.

Ssk: Var du pd den hdr trdffen i gar

N: Hm... ja, da var dottern, den yngsta hdr jaa
Ssk: Ni var inte sa mdnga i gar
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N: Nej dom kunde vdl inte... om det var tvd eller tre stycken

Ssk: Men doktorn var med en stund

N: Jaa, en timme var hon med och prata dd

Ssk: Ja

N: Da hade jag trdffat henne pd morron hdr dd, hon var ju med da
Ssk: Ja, just det

Ssk: Henne tycker du att du kinner nu

N: Ja, det tycker jag... jdtterar och sd att

N: Det gick bdittre i gdr, jag tyckte forsta gangen sd kdnde jag inte sd
ddr.. svdrt d prata i grupp

Ssk: Speciellt sddana hdr kdnsliga saker

N: Nej, precis sen kan jag va drlig och sdga att det blir néstan lite
for mycket, man pratar bara sjukdomar man kunde vara lite kanske
annat men...det dr som jag kdnner da men man blir ju inte sd glad
om man sd sdger forstdar du ...det

Ssk: Man far bdra dom andras borda ocksad

N: Ja, det dr det sd att det saknar man lite grann, men det dr ju en
anhorigtrdff sd det ska ju vara

Ssk: Det dr det som dr den gemensamma ndmnaren pd ndgot sdtt

N: Virsta att alla har sitt och det dr bara sjukdomar och eldnde

Ssk: Hm

N: Kanske att man kéinner lika grann

Ssk: Kan du tinka dig att gd dit ndsta gdng

N: JAA det dr ju tre gdanger till jo, det tror jag vil att jag kommer att
gora for man ldr vdl kinna dom andra lite bdttre da blir det lite liit-
tare tror jag

Ssk: Hm, det dr ju en ovan situation ocksd

N: Det dr ju det

Ssk: Aldrig varit med om ndt liknande och forsta gdngen tror jag
kanske man dr

N: Man dr spdnd ocksad

Ssk: Hur ska det bli det hdr da

N: Precis

Ssk: Man kanske kdnner forvintningar och sd ddr, sdger jag rdtt och
sd dar

N: Vissa har ju talets gava och vissa inte det dr vdl sd

Ssk: Ja

N: Nej dd, hon vill sa gdrna att jag ska dka ner till det ddr

Ovanstiende samtal visar pa det motsédgelsefulla med dylika trédffar. Denna
ovana situation kunde vara svar att hantera eftersom den nérstdende aldrig
tidigare varit i nigon liknande situation. Aven om ovanstiende nirstiende
kédnde viss olustkénsla infor det som skedde nér gruppen traffades hindrade
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det inte dennes deltagande, mycket beroende pé att patienten ville att den
nérstdende skulle delta i tréffarna. Sjukskdterskorna fungerade som handle-
dare under anhérigtriffarna och forsdkte lotsa och stodja de nérstdende i
samtalen. Darfor var det vardefullt for sjukskoterskorna att ”checka av” de
nérstdende i enrum efterét, hur de upplevde tréffarna. Tanken med anhorig-
traffarna var att de skulle fungera som en hjélp och ett stod, en frivillig akti-
vitet som erbjods. Vissa nérstdende kom endast vid ett tillfille da de ansag
att detta inte var ndgot som passade dem, medan andra fortsatte att komma
vid samtliga tréffar.

De nirstdende hade mojlighet att prata av sig i samband med anhorigtraf-
farna, men flera patalade att de var alldeles for blyga for att gora négra utta-
landen i grupp. Négra nérstaende pépekade att de alltid varit blyga och att
tala med okdnda ménniskor, som visserligen befann sig i liknande situation,
var ovant och obehagligt. Till att vdga Oppna sig och tala i anhoriggruppen
ville de gédrna ha stod av sjukskoterskan. Nagra nérstdende tyckte dock att
det inte var sdrskilt givande med anhdriggruppen, eftersom de déir fick hora
talas om dnnu mera sjukdom och elédnde och det kéindes som om de var mera
tyngda da de gick dérifran, 4n dé de gick dit.

Trots allt beklagade sig séllan de nérstdende Over sin situation utan fram-
stod som oerhort starka och duktiga. Vid négra tillfdllen berdttade en nérsta-
ende om en del sociala problem man haft tidigare i familjen, men som nu
hade 16st sig och hur glada och littade de var. Ménga vardagliga till synes
triviala problem kunde i dessa familjesituationer bli gigantiska, dérfor att
problemen inte gick att 16sa p& vanligt enkelt sétt. De nirstdende kanske inte
kunde ldmna hemmet och den sjuke, ens for att g ut och handla mat. Nér-
stdende som inte hade tillgang till hjdlp och tillsyn av den sjuke fick darfor
ibland avstd fran bade tandldkarbesdk och frisorbesok. Att inte kunna gé
ifran hemmet for att delta 1 sociala aktiviteter utanfor hemmet, sasom kor-
sang, gymnastik eller skotsel av kolonilotten, bidrog till isoleringen.

Att motséigelsefulla kénslor uppstod hos de nérstaende var dirfor inte sé
markligt. Man ville s& gérna virda sin ndra och kdra samtidigt som det
ibland kunde bli for mycket och kénnas odverstigligt (Wennman-Larsen,
2007). En nérstadende uttryckte det som att “den ena dagen dr virre dn den
andra, for det mesta” samtidigt som denne nirstdende inte ville fordndra
sjdlva vardsituationen. Dennes vardagsrum var numera ett vardrum med
vardséng, droppumpar och slangar. Sofforna var undanflyttade och soffbor-
det fungerade som ett uppdukningsbord for lakemedel och salvor av olika
slag. I ett intilliggande rum hade den nérstdende nagot av en fristad dir den-
nes musikintresse kunde blomma ut. I detta rum fanns hundratals cd-skivor
samt gamla Lp-skivor samlade. En exklusiv musikanldggning och négra
skona fatdljer fyllde resten av rummet. Till detta rum gick den nérstdende
korta stunder for att koppla av och lyssna pa musik, ett intresse som dessut-
om varit gemensamt med den sjuke, innan sjukdomen slog till.
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Sjukskoterskans pedagogiska praktik

Sjukskoterskan inom specialiserad palliativ hemsjukvard har en komplex
arbetssituation som inte si enkelt later sig fangas i en textredogorelse. Ar-
betssituationen dr komplex pd grund av de ménga olika arbetsuppgifterna
som dartill utfors i skiftande miljéer. En och samma arbetsuppgift kan utfo-
ras pa flera olika sétt beroende pa i vilket hem och hos vilken patient sjuk-
skoterskan befinner sig.

En omfattande arbetsuppgift for sjukskoterskan inom denna kontext var
att fungera som en sammanhallande link och samordnare i vardsystemet for
patienten och den nérstdende samt att undervisa, instruera och forklara. Att
vara en sammanhallande lank och samordnare kan ocksa beskrivas som att
sjukskoterskan dr organisatér och koordinator av och i patientens och den
narstdendes komplexa situation. Har méste sjukskoterskan kunna halla ihop
vardorganisationen &t patienten och den nérstdende, dir oftast bade lands-
tingets sjukhusklinik och den kommunala hemsjukvéarden var involverade.
Sjukskdterskan maste inneha specifik kunskap om hur vardssystemet funge-
rar och kunna orientera sig och andra, det vill séga patienter och nérstaende,
i det. Det handlar dels om att ha kunskap om, men ocksé kunna hantera och
organisera sin kunskap inom viss kontext dédr det planerade ibland ocksé
maste kunna omorganiseras, pd kort tid. Dessa uppgifter tolkar jag som pe-
dagogiska i den mening att det ar en praktik utdver det rent medicinska, me-
dicintekniska och omvérdnadsmissiga som utfors. Samtliga pedagogiska
uppgifter som sjukskdterskan har inom denna praktik halls samman av och
innefattas av sjukskoterskans samtalande. Samtalandet var en forutsittning
for och i sjukskoterskans pedagogiska praktik, varfor det kan ségas utgora
nagot av en nyckelpraktik.

Nedan kommer jag att forsoka skriva fram sjukskdterskans pedagogiska
praktik, vilken inte séllan pagick samtidigt som de medicintekniska momen-
ten utfordes hos patienten. Nedanstdende avsnittsdelar gar delvis in i1 var-
andra men jag har dnda, for tydlighetens skull, forsokt att separera beskriv-
ningarna av de olika praktikerna, vilka jag tolkat som pedagogiska inom den
studerade kontexten.

Sjukskdterskan som samordnare och organisator

Sjukskoéterskorna arbetade teambaserat, vilket hir innebar att ldkare, sjuk-
gymnast, arbetsterapeut ocksa fanns i vardteamet. Dessa foljde sdllan med
sjukskoterskorna ut till hemmen déremot gjorde de egna hembesdk, da det
fanns behov for deras insatser. Ibland samorganiserades dock hembesdken
om det var nagon speciell atgérd som skulle genomforas eller diskuteras.
Forutom ovanstdende professioner arbetade ldkarsekreterare i vardteamet
med bland annat administrativa patientuppgifter. Lakarsekreteraren hade sin
arbetsplats i vardteamets kontor.

110



Det var sjukskoterskorna som holl ihop vérdteamet och organiserade
verksamheten utifran patientens och den nérstdendes behov. Sjukskdterskor-
na pakallade ldkarnas och de Gvriga professionernas uppmaérksamhet och
hjdlp nér s& behovdes, och ansdg att det sdllan var svart att na till exempel
lakaren, oavsett tid pd dygnet. Att sjukskoterskorna hade utvecklat en form
av professionellt klokskap och kompetens, betrdffande nér det var dags att
koppla in ldkaren blev under datainsamlingen tydligt. Sjukskoterskorna viss-
te var griansen gick for deras ansvar och beslut.

Den néirstaende fragar hur hégt blodvirdet far gad, pa vilket sjuksko-
terskan svarar att det dr en doktorsfraga. Sjukskoterskan visar i sitt
svar att det dr utom hennes ansvarsomrdde och kompetens. Men sjuk-
skoterskan visar dndd den ndrstdende alla blodvdrden och gdr dven
igenom dem med patienten. (Fdltanteckning, 2006 11 29)

Trots sjukskoterskornas nira kontakt med patienterna onskade patienterna
och den nirstdende ibland att f& prata med ldkaren. Det kunde gilla behand-
lingsstrategier sdsom medicinering, vaccination mot influensa men ocksa
utfirdande av olika intyg. Inte sillan géllde det foréndringar i doseringen av
redan insatta lidkemedel, sdsom antibiotika, kortison och smirtstillande 13-
kemedel.

Att moten mellan patienten, den nérstdende och ldkaren kunde etableras
utover de ordinarie och regelbundna ldkarbesoken, lag pé sjukskoterskornas
ansvar. Det var sjukskdterskorna som organiserade tillfillen diar den nérsta-
ende och patienten kunde diskutera sin medicinska situation med ldkaren.
Sjukskoterskorna hade dessutom sittronder pé tidiga formiddagar med léka-
ren da de diskuterade bade patienternas rddande sjukdomssituation och den
formodade sjukdomsutvecklingen samt olika likemedelsbehandlingar som
patienter och néirstdende undrade Over. Vid dessa sittronder ventilerades
ocksé forandringar i patienternas sjukdomsutveckling, sisom nya symptom
som tillkommit. Foérdndringarna i sjukdomsforloppet, det vill sdga symptom-
kontrollen, hade dokumenterats i patientjournalen av sjukskoterskan, oftast i
direkt anslutning till hembesdken.

De flesta beslut och ordinationer frin sittronderna med ldkaren formedla-
des av sjukskdterskorna till patienterna och deras nérstaende, vilka oftast
accepterade detta. Aven om patienten accepterade att det var sjukskdterskan
som formedlade besluten samt lédkarens ordinationer fran ronden gjorde sjuk-
skoterskan en beddmning huruvida situationen var acceptabel eller inte for
patienten och den nérstdende. Sjukskoterskan ordnade i de fall, det inte be-
domdes som acceptabelt, ldkarkontakt tidigare 4n vad som kanske var plane-
rat for att patienten skulle {2 diskutera sina medicinska frégor.

Patienten fragar uppgivet vad vi skall gora pa vilket patienten sjdilv
svarar uppgivet, ingenting. Sjukskoterskan borjar hinvisa till ldkaren
pd sjukhuset och vill veta ndr ndsta ldkarbesok pd sjukhuset dr plane-
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rat. Det dr planerat om en vecka. Sjukskoterskan tror att patienten
behover fd triffa en ldkare innan dess och menar att patienten bor fd
triffa en av vardteamets likare redan ndsta dag, vilket hon lovar att
ordna. (Filtanteckning, 2006 11 18)

Att samordna hembesoken sa att de passade bade patienten och den nérsté-
ende med vardteamet och framforallt 1akaren var inte alltid l4tt. Lakarens tid
for hembesdk var beroende av andra patienters tillstind samt arbetet pa sjuk-
husets klinik. Patienten och den nérstaende forsokte oftast, i sd stor utstriack-
ning det gick, att leva ett normalt vardagsliv d&ven om patienten hade dropp
och stindigt var i behov av smartstillande ldkemedel. Med normalt vardags-
liv menar jag att patienten och den nérstdende planerade for sin vardag, ut-
ifrdn de villkor som géllde. Ett besok till sommarstugan eller en promenad
kunde vara tillrickligt, men som #And4 var ndgot man planerade for. Aven om
patienten var sjukskriven och vardades i hemmet av den nérstdende, forsokte
ofta ménga patienter och nérstiende umgéas med vinner och sléktingar, sa
mycket man orkade.

Sjukskoterskan berdttar vid hembesoket att doktorn har planerat in ett
besok hos patienten idag. Da tittar patienten och den ndrstiende pd
varandra och patienten sédger att “dd fdr vi skjuta pa det idag”. Sjuk-
skoterskan fragar vad det gdllde om de planerat ndgot annat for da-
gen. De hade planerat att dka ut pa landet men att “om doktorn kom-
mer sd stdller vi in det och tar en kortare promenad i stillet”. Sjuk-
skoterskan sdger att doktorn inte kommer forrdn efter kl. 13.00. Det
blir ju bra, svarar den ndrstaende och fortsdtter med att "dd hinner vi
gad ut innan”’. (Fdiltanteckning, 2007 03 14)

Patienterna och de nérstdende prioriterade saledes lédkarbesokstiden framfor
annat. Likarkontakten var viktig och de besked som ldkaren hade att ge var
nagot patienten och den nérstdende hade forviantningar pé. Patienterna och
de nérstdende beskrev annars véntetiderna inom varden pa sjukhusets klinik
som nagot icke behagligt. Aven om vintetider inom varden var nigot man
tvingades respektera och forhélla sig till forsokte sjukskoterskorna ofta for-
korta och skynda pa den. Sjukskoterskorna ringde ofta och tog kontakt med
berdrda instanser inom sjukhusets kliniker, ndgot som var svart att gora for
patienterna och de nirstdende di de inte hade kunskap om vilka vigar man
hade mojlighet att ta inom véardsystemet. En nérstdende berittade vid ett av
hembesoken om ett likarbesked frdn sjukhuset som drdjde. Beskedet gillde
svar pa en datortomografi av tumorens eventuella utbredning, ddr man hop-
pades att tumdren minskat s& att annan behandlingsform kunde paboérjas.
Den nirstaende beskrev vintan pa beskedet som att vara i ett vakuum utan
att kunna fGreta sig nigot, det var forlamande. Att vénta pa besked fran sjuk-
skoterskan upplevdes dock inte lika laddat som ett lakarbesked.
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Den ndrstaende berdttar om den ldnga vintetiden pd ldkarbesked som
inte var sd lang egentligen, men att den upplevdes som vildigt lang.
Det var en tid dd de fl6t, tyckte de. Viintetider kan man acceptera om
man fdar en forklaring, men det fick vi inte. Ett enda stort hdl, ett
glapp. (Filtanteckning, 2007 03 16)

Patienterna overlét, ofta till 14karen eller sjukskoterskan, att fatta det slutgil-
tiga beslutet om patienten skulle fortsétta att vdrdas hemma eller éka in till
hospice. Avgorandet lamnades till ldkaren som forvintades kunna fatta det
ritta beslutet, vilket sjukskoterskan sedan samordnade och organiserade.

Sjukskoterskan sdtter sig ner och tittar pa patienten och sdger att du
dr torr i munnen. Patienten reser sig upp och tar en klunk ur glaset.
Sjukskoterskan fragar om patienten kdnner att han vill dka in till sjuk-
huset. Patienten svarar att vi far se vad doktorn sdger, sd hdr kan jag
Jju inte ligga, dr det pd slutindan? Sjukskoterskan svarar att den hoga
febern beror ju pd ndgot. (Fdltanteckning, 2007 03 29)

Sjukskoterskorna sag inte bara till att 1dkaren informerades da de menade att
det behovdes, de fungerade dessutom som en ldnk mellan patienten, den
nirstdende och ldkarna pa bade sjukhusets klinik och i vardteamet. Patien-
terna visade vanligen sjukskdterskorna sina kallelser fran sjukhuset sd att
sjukskoterskorna var inforstddda med vilka tider pa sjukhuset som gillde.
Det var viktigt for att sjukskoterskorna skulle kunna koordinera hembesdken
och planera for patientens vard och behandling i hemmet. Patienterna och de
nirstaende kunde radgdra med sjukskdterskorna infor ldkarbesdken om de
verkligen kunde stilla vissa fragor, om det inte var for trivialt. Sjukskoters-
korna blev ddrmed ett bollplank for patienterna och de nérstdende i hemmet,
infor det planerade liakarbesoket pa kliniken.

Pat: Pd onsdag borjar jag ju en ny cytostatikabehandling. Kan jag
ringa in och hora vilken tid och om jag behéver stanna, det ska jag
vdl inte behova da de bara kopplar pa blasan som ska gd i 5 dygn.
Ssk: Visst, kan du ringa in och kolla det.

Pat: Behover ju fi dropp da ocksd men skulle fa det i armen i stdllet
da. Viktigt... sd jag inte far blackout igen.

Ssk: Ja, det far vi ge i armen sen kopplar vi bort.

(Fdltanteckning, 2007 05 14)

Ovanstdende patient hade fatt cytostatika ett flertal gdnger, men var &nda
inte helt sdker pd rutinerna. Vid forra tillféllet hade patienten dessutom fatt
en franvaroattack vid hemkomsten, troligen beroende pa vitskebrist. Att
detta skulle upprepas var patienten nu mycket orolig for.

I sjukskoterskans praktik som samordnare eller koordinator utgjorde det
digitala journalsystemet en viktig funktion kring patientens sjukdom och
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behandling. Har kunde sjukskoterskan folja patientens sjukdomsutveckling
och provsvar fran bade vardteamet och sjukhuskliniken. Eftersom det kunde
vara flera ldkare inblandade i behandlingen av patientens sjukdomstillstand
var det sjukskoterskorna som samorganiserade situationen. Ett icke ovanligt
scenario var att en patient &r inskriven i virdteamet, men gar pa aterbesok till
onkologkliniken pa sjukhuset, kontrollerar sin kateter pa rontgenavdelningen
och urologkliniken samtidigt som en infektionsldkare &r inkopplad pa grund
av infektioner. Dessutom har dldre patienter inte sdllan andra d&kommor sa-
som hjart-, led-, och lungsjukdomar, vilka skots av respektive klinik och
lakare.

Patienten dr bekymrad over att inte ha fatt ndgon kallelse fran sjukhu-
set till cytostatikabehandling, vilket sjukskoterskan genast tar tag i
och ringer lungkliniken frdan hemmet. Det visar sig att brevet med kal-
lelsen dr skickat och att inga blodprover ska tas, dven om man alltid
tagit prover tidigare. Dd vi ska ldimna hemmet ringer det i patientens
telefon och den ndrstiende svarar, som genast ser fragande ut. Den
ndrstdende ldmnar berdttande over telefonen till sjukskoterskan och
sdger att det dr frdan sjukhuset. Sjukskéterskan pratar en lang stund
med en sjukskoterska fran sjukhuset. Det visar sig att patientens tidi-
gare kallelse var ett misstag och att patienten ska tillbaka till sjukhu-
set for att fa mera behandling och att nya blodprover ska tas, helst
samma dag. Den ndrstdende borjar grdta av glddje, trodde att det inte
fanns ndgot mera att gora. (Filtanteckning, 2006 11 14)

Sjukskoterskan fick ta del av patientens oro som inte sillan handlade om att
denne kénde sig bortglomd, eller att det kanske inte langre var véirdefullt att
fortsétta behandla sjukdomen. Det blev sirskilt tydligt da patienten inte fatt
kallelsen frén sjukhuset i tid till stralbehandling eller cytostatikabehandling.
Aven om patienterna var inskrivna i vérdteamet och befann sig i ett fram-
skridet palliativt sjukdomsskede fortsatte de oftast med sina ldkarkontakter
och behandlingar pé sjukhusets kliniker. Behandlingar i form av stralbehand-
ling, kemoterapeutisk behandling var vanligt forekommande hos patienterna
och hade forutom bromsande effekt pa sjukdomen ocksd smaértstillande ef-
fekt. Dérfor traffade patienterna lékare fran bade sjukhusets klinik och vérd-
teamet. Patienternas och de nérstdendes oro kring de padgéende behandling-
arna kunde sjukskdterskan oftast ta hand om och hantera genom att kontakta
kliniken & patientens viagnar. Oftast fanns det en naturlig forklaring till att till
exempel ett kallelsebrev inte kommit fram till patienten i tid.

En annan patient som fétt operationstid i borjan av sommaren ville abso-
lut inte opereras da, utan véddjade till sjukskdterskan om hjélp att forsoka
ordna en operationstid efter sommaren i stillet. Patienten ville hellre ha kvar
sin fungerade stomi, det vill sdga ”pése pa magen” under sommaren och ta
till vara den vackra tiden i stéllet for att vara nyopererad, och inte veta om
tarmen skulle fungera eller inte.
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Ibland fick sjukskdterskan dven ta del av patienters personliga och inners-
ta onskemal som sjukskoterskan inte kunde hjélpa till med. Det kunde till
exempel vara att fa &ta lite paskmat, dricka lite vin eller att f4 gora en lédngre
resa. Nedanstdende patients mage och tarm klarade inte lédngre att ta emot
mat och dryck. Visserligen var det inget som hindrade denna patient att gora
en kortare resa, men pd grund av sjukdomens utbredning omintetgjordes
mdjligheten att genomfora lédngre resor.

Patienten strdckte sig fram till bokhyllan och tog fram en solfjidder
som hon dppnade och bérjade vifta med. Denna hade hon képt i Spa-
nien sista gangen hon var ddr och dit lingtade hon nu. (Fdltanteck-
ning 2007 03 29)

Patienterna verkade vara ndjda med det samarbete som rddde mellan sjuk-
skoterskorna i vardteamet och sjukhusets kliniker och dess ldkare. Patienter-
na blev sdllan “hingande” mellan olika instanser. Sjukskoterskorna i vard-
teamet sag helt enkelt till att samarbetet fungerade.

Sjukskoterskorna fick ofta hjélpa patienten att i efterhand forstd det som
skett vid lakarbesoken pa sjukhuset, om olika undersdkningssvar som lam-
nats och vad olika behandlingsstrategier innebar samt varfor vissa prover
tagits och inte andra. Tack vare att sjukskoterskorna och vardteamets ldkare
hade tillgang till samma digitala journalsystem som sjukhuset, mojliggjordes
tillgang till dokumenterad information om patientens erhéllna behandlingar.
Nagot som dédremot var svérare att svara pa for sjukskoterskorna var vad
lakaren pé sjukhusets klinik tinkte gora vid ndstkommande ldkarbesdk. Det
sjukskoterskorna dock visste var vilka blodprover som skulle tas infor beso-
ket.

Sjukskoterskan gor i ordning for blodprovstagning och bérjar soka ef-
ter adror, som hon sdger. Hon stdar bredvid den nu upphojda sdngen
och sticker patienten. En ndrstdende sitter pd den andra singen, som
star en bit bort i rummet. Sjukskoterskan berdttar vilka prov som tas
nu och varfor. Man énskar, infor det kommande ldkarbesoket pad klini-
ken, folja upp de roda blodkropparna eftersom patienten far ett like-
medel for att 6ka dessa. (Filtanteckning, 2006 11 29)

Sjukskdterskorna uppmuntrade patienterna och de nirstadende att stélla fragor
till lakaren pa sjukhuset om sin behandling och prover samt girna skriva ner
frdgorna fore ldkarbesoket. Detta eftersom frdgorna ofta vécktes hos patien-
ten efter likarbesoket och stélldes dé till sjukskoterskan vid hennes hembe-
sOk. Det kunde vara problematiskt for sjukskdterskorna att reda ut vilka pro-
ver som tagits och varfor samt formedla information om blodprovssvar till
patienterna, i synnerhet da svaren inte var bra. Problematiken bestod i att
hantera de foljdfragor som patienten och den nérstaende da hade. Sjuksko-
terskorna radgjorde ofta med ldkaren i vardteamet vid sadana tillféllen.
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Ibland ville patienten att sjukskdterskan skulle ta blodprover for att fa
reda pa om och hur sjukdomen eventuellt fordndrat sig. Ett blodprovsvar var
sdrskilt laddat, ett sa kallat cancermarkorprov, vilket visade pa aktiviteten i
tumorsjukdomen. Sjukskoterskorna var forsiktiga i att dra alltfor stora slut-
satser av provresultat och menade att patienten borde diskutera blodprovsre-
sultaten med lédkaren. Det var dock viktigare hur patienten madde &n vad
provresultaten kunde visa.

Sjukskoterskorna bad ibland patienterna kontrollera sin vikt for att upp-
marksamma den totala balansen i sin kropp. Sjukskoéterskorna fick dven vid
dessa kontroller foljdfragor kring vad den eventuella viktnedgangen kunde
bero pé.

Sjukskoterskan ber patienten att véiiga sig ndsta dag samtidigt som hon
berdttar att det dr ok att ga ner i vikt, da man minskar pd droppet. Se-
dan tar sjukskoterskan journalen, sdtter sig i soffan och slar upp listan
med blodprovsresultat och gdr igenom virdena med patienten. Denne
dr angeldgen om att fa veta vad det dr som inte dr normalt, hur det
ska ligga osv. Sjukskoterskan forklarar att proverna dr ok men att
blodstatus ligger lite ldgre inom vissa av blodkropparna och att vita
ligger lite hogre, vilket inte sjukskoterskan ser som problematiskt men
sdger hon ska dnda frdaga ldikaren om det. (Filtanteckning, 2007 01
23)

Eftersom vissa patienter hade svarigheter att hélla sin nutrition och vétskeba-
lans stabil, dir bade vétska och salter var viktiga, fick sjukskdterskan inte
séllan uppmana patienten och dennes nérstdende att patienten skulle dricka
lite mera under dagen, samt salta extra pa maten. Om inte patienten klarade
av att dta och dricka tillrackligt p&4 grund av sjukdomen ordinerade ldkaren
patienten dropp, for att korrigera vétske-, och saltbalansen i kroppen.

Sjukskoterskan Idser i journalen och ser att det togs blodprover i mor-
se. Patienten undrar vad det var for prover. Sjukskoterskan berdttar
vad det var for prover och att svaren nu kommit. Patienten far besked
direkt. Sjukskoterskan konstaterar att blodproverna var bra, dven
saltbalansen sag bra ut. (Filtanteckning, 2006 11 22)

Ett vanligt forekommande symptom hos patienterna var trotthet, vilket
ibland kunde bero pa att blodviardet var lagt. Har kunde ett enkelt blodprov
ge svar om att patienten behdvde bloddverforing, vilket uppfattades som
positivt i det att det var ett symptom som gick att atgérda, atminstone for
tillfallet.

Ssk: Hur har din natt varit?
Pat: ...spdnd i magen. Fdtt ta extra.
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Ssk: Du far unna dig att ta extra for att vara smdrtfri. Jag pratade
med doktorerna om ditt blodvirde som var ldgt. Ddrfor tar jag ocksd
ett sd kallat forprov for att du skulle vara betjint av att fa lite blod.
Du sa att du var trott.

Pat: Jaa, du forstdr jag har sovit mycket, nu far jag svaret pd det.
Ssk: Skont for dig att fa upp blodvirdet sd att du kan vara ute lite i
helgen da vddret ska bli bdttre. (Fdltanteckning, 2007 05 31)

Sjukskdterskorna samordnade séledes badde den inre och den yttre organisa-
tionen kring patienten och dennes nérstdende. Den inre organisationen be-
stod primért av de insatser som utfordes av vardteamet medan den yttre or-
ganisationen utgjordes av insatser fran sjukhusets kliniker. Sjukskoterskan
var pa si sétt ndgot av en “spindel” som hade kontroll dver hela “nétet”
kring patienten och dennes sjukdoms-, och sjukvardssituation (Lindberg -
Sand, 1996).

Sjukskoterskan som undervisare

En betydande del av sjukskdterskans praktik i hemmen dr av undervisande
karaktdr. Med undervisande karaktidr menar jag att sjukskoterskan stélls infor
undringar och fragor, dir hon forvintas kunna redogora for och forklara
samt fortydliga saker for den nérstaende och patienten. Jag kommer inte hir
att definiera vad undervisning ar utan néjer mig med att empiriskt lyfta fram
och beskriva de situationer, vilka jag tolkar som undervisande till sin karak-
tar. Sjukskoterskans pedagogiska praktik som undervisare relaterades ofta
till konkreta situationer. Darmed kan man beskriva denna uppgift i sjuksko-
terskornas pedagogiska praktik som situationsspecifik undervisning.

Den sjukdomssituation patienten hamnat i samt den vérdsituation den nér-
staende tvingats in i, mer eller mindre frivilligt, var oftast ndgot oként och
obekant for dem. Situationen skapar undringar och fragor som patienten och
den nirstdende kanske inte ens funderat kring tidigare. Denna nya och inte
sillan skrimmande tillvaro, vilken inte ldngre gér att styra och kontrollera,
gav saledes upphov till ménga undringar och fragor. Att patienterna upplev-
de svarigheter att hantera sina foréindrade livssituationer i sina hem, ség
sjukskoterskorna med stort allvar pé. Det var viktigt att 1ata patienten prata
mycket om det i samband med sjukskoterskornas hembesdk. Oftast hade
sjukskoterskorna nagot tips pa mindre fordndring som kunde underlétta situ-
ationen, men ibland var det viktigast att bara lyssna, utan att ingripa. Sjuk-
skoterskorna uppmuntrade ocksa patienterna att sjdlva sdka ldsningar pa sina
problem.

Till sjukskdéterskans uppgifter horde bland annat att kontrollera katetrar
och olika drinage som patienten hade inkopplade i sin kropp. Patienterna
och de narstdende blev efterhand mycket medvetna om dess innehalls utse-
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ende. Om det intrdffade fordndringar, betraffande utseendet av katetrarnas
innehéll, uppstod genast fragor kring vad som hént. Sjuksk&terskan forvan-
tades vid hembesoken beritta och informera om vad som skett, hur det kom
sig och om det var farligt.

Sjukskéterskan fragar om urinen luktar, men det gor den inte men den
har blivit vildigt grumlig och brun, svarar patienten. Ibland blir det
blod i slangen som jag kan se, sdger patienten. Det kan bero pd att
slangen ror sig lite inuti, svarar sjukskoterskan. (Fdltanteckning, 2007
02 14)

Sjukskoterskan spolar rent fran slamsor och katetern bérjar fungera
igen. Patienten fragar vad det dr och vad det kommer frdn. Sjuksko-
terskan forklarar att det kan vara irritationer frdn katetern i bldsan
samt salter. Det rinner nu fint i katetern. (Fdltanteckning, 2007 03 28)

Sjukskoéterskan undervisade ockséd i fradga om olika hjdlpmedel i hemmet
som patienterna behovde. En patient som led svért av sura uppstdtningar och
illamaende blev hjélpt av att sjukskdterskan insisterade pa att denne borde
prova ett speciellt ryggstod, att ligga in i sin séng. Sjukskoterskan instruera-
de patienten hur detta ryggstod kunde hjilpa patienten att ma béttre genom
att de sura uppstotningarna sé& kunde reduceras. Med hjilp av vardteamets
arbetsterapeut kunde detta hjdlpmedel snabbt ordnas fram. Patienten fick
ockséa information om vad just dennes sura uppstotningar kunde bero pa.
Patienten hade ocksa sedan en ldngre tid provat olika ldkemedel, utan att bli
besvirsfri. Da sjukskoterskan ville att patienten skulle prova att sova med
ryggstodet var patienten forst tveksam. Men sjukskoterskan lyckades till slut
Overtyga patienten att 4nda prova ryggstddet, for att komma lite hdgre upp
med ryggen i sdngen.

Patientens och den nérstdendes undringar och fragor blev saledes ofta fo-
remal for sjukskoterskans pedagogiska praktik i hemmet. Sjukskoéterskan var
den professionella yrkesperson som forst konfronterades med undringarna
och fragorna, och som dessutom forvéntades leverera ndgon form av adekvat
16sning eller svar. Ibland géillde fragorna rent sociala familjeangelédgenheter
kring vad som fanns for hjélp att tillgd frin kommunen. Men den storsta
andelen undringar och frdgor som sjukskdterskorna i denna studie hade att
hantera géllde, forutom foridndringarna i sjukdomens karaktér, lakemedel.
Det vill séga hur och nér patienten skulle ta sina, frén ldkaren, ordinerade
lakemedel. 1 dessa situationer gav sjukskoterskorna allt frén sakliga och
raka, inte séllan skriftliga instruktioner, till allminna rad, utifrdn hur patien-
ten kénde sig just den dagen och stunden. En patient hade svullna ben och
hade fatt vatskedrivande ldkemedel ordinerat av ldkaren, men patienten tyck-
te inte att medicinen hjilpte s& mycket och undrade om det var nidgon idé att
fortsétta dta den. Sjukskoterskan fick da forsoka dvertyga patienten att benen
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formodligen varit 4nnu mera svullna om inte medicinen tagits, samtidigt som
hon beréttade hur medicinen fungerade rent fysiologiskt.

Har géllde det for sjukskoterskorna att ge rad om likemedelsintag till ex-
empel smairtstillande morfin utifran de villkor patienten befann sig i, och inte
endast utifrén den generella dygnsdosering som var ordinerad. Vissa patien-
ter vinde pa dygnet och sov pé dagarna, medan nétterna var den tid da de
inte kunde sova, pé grund av angest och grubblerier. Det var léttare att sova
pa dagen da det var ljust och livet runt omkring pagick ’som vanligt”. Det
var inte ovanligt att doseringen av morfin dérfor 6kades nattetid, medan do-
sen kunde minskas pé dagtid nér patienten hade det bittre.

Sjukskoterskan fragar om sémnrytmen och patienten berdttar att han
vaknar ofta men svettas dndd mindre pad ndtterna. Patienten menar att
han svettas i samband med medicinerna och vill ddrfér bli av med
dem. Sjukskéterskan sdger att det dr dumt att ta bort dem for att det
kan medfora att patienten far smdrtgenombrott. (Filtanteckning, 2006
1128)

Eftersom flertalet av patienterna hade mer eller mindre svara smértproblema-
tiker var det vanligt att patienterna var ordinerade morfinpreparat. Detta
ledde till att ménga kunde leva relativt smaértfritt. Ovanstadende fdltanteck-
ning belyser att det dock inte var ovanligt att patienterna bad att a4 prova
utan smartstillande mediciner d& doseringen var vilinstélld, eftersom de da
inte hade ont men besvirades av biverkningar, sdsom svettningar och for-
stoppning. Biverkningar av likemedel var ndgot negativt for patienten och
den nérstdende. Sjukskoterskan pekade i de sammanhangen pa olika alterna-
tiv att hantera biverkningarna, men att det viktigaste d4ndé var att patientens
smaérta var reducerad s mycket som mojligt varfor det inte var mdjligt att ta
bort de smirtstillande ldkemedlen.

Att informera patienten och den nédrstdende hur eventuella biverkningar
kunde hanteras var en ofta forkommande undervisningssituation for sjukskd-
terskan. I dessa situationer berdttade sjukskdterskan hur det kom sig att bi-
verkningar uppstod och vad biverkningar kunde resultera i samt hur effek-
terna kunde mildras. Undervisningen hir handlade om sé&vél kost och fodoin-
tag, som att patienten maste inta ytterligare lakemedel mot biverkningar.

Den ndrstdaende fragar vad det var for medicin patienten fick senast.
Sjukskoterskan forklarar varfor patienten ska dta just den medicinen
som den tidigare sjukskoterskan haft med sig. Medicinen var till for
att forhindra forstoppning som dr en vanlig biverkning av morfinet,
informerar sjukskoterskan. (Fdltanteckning, 2006 12 14)

Betriffande biverkningarna géllde det for sjukskoterskan att forklara och

Overtyga patienten att ta det onda med det goda. Sjukskdterskan forsokte fa
patienten inse att denne inte skulle klara den svéra sméirtan, om patienten
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upphorde att ta det ordinerade smértstillande 1dkemedlet. Patienternas riadsla
for beroende av de smartstillande likemedlen var ockséd en ofta forekom-
mande diskussion dar sjukskoterskan fick forklara att korrekt instilld medi-
cin inte leder till beroende, och i synnerhet inte om man har smérta. Patien-
ternas morfinpumpar var instéllda s& att patienten fick en kontinuerlig un-
derhallsdos. Dessutom hade patienten mdjlighet att trycka manuellt pa pum-
pen for att ta extradoser vid smértgenombrott, dd den kontinuerliga dosen
inte alltid var tillracklig.

Att Overtyga patienterna att faktiskt trycka pa morfinpumpen och pa sa vis
tillfora sig mera smaértstillande, var problematiskt for vissa patienter. Hair
fick sjukskdterskorna dgna tid att dvertyga och formé patienten att verkligen
ta mera smaértstillande, da behov uppstod och att det inte var farligt. Smért-
stillande morfin hade i dessa ligen ocksa andra positiva egenskaper med sig.
Med smirttillstinden f6ljde inte séllan ett illaméende som gjorde det svart
for patienten att dta och dricka, vilket i sin tur medforde trétthet och svaghet.
Darfor var det viktigt for patientens vélbefinnande att patienten vagade ta
extradoser vid sméartgenombrott. Oftast forstod patienten vikten av att ta sin
smartstillande medicin efter att ha upplevt ett smértgenombrott.

En patient funderade mycket 6ver den radioaktivitet patienten fatt mot sin
tumdrsjukdom i relation till en déende rysk spion som forgiftats med radio-
aktivitet och som for tillféllet fokuserades i medierna. Sjukskoterskan infor-
merade om att den méngd och dos patienten erhéllit hade givits under kon-
trollerade former och var noga utrdknad for sitt &ndamél, patienten behdvde
inte vara orolig. Diaremot var det viktigt att patienten var medveten om att
den smértstillande effekt som hér forviantades kunde dréja, vilket dock pati-
enten var valinformerad om fran kliniken. Men patienten hade dndé behov
av att diskutera detta med véardteamets sjukskoterskor.

Vid tiden for datainsamlingen bistod sjukskoterskorna patienterna med in-
fluensavaccinering eftersom flera av dem var medtagna av sin sjukdom och
skulle ha svérigheter att dven klara av en influensainfektion. Flera patienter
var dock tveksamma till vaccineringen, da de tyckte att de redan hade sa
ménga andra mediciner. Sjukskoterskorna informerade om att vaccinationen
inte paverkade de andra ldkemedlen som intogs. Patienterna rekommendera-
des séledes att lata vaccinera sig, men fick sjdlva avgéra om de skulle ta
emot vaccinationen eller inte.

Patienten drar upp skjortan och undertréjan och visar sjukskoterskan
att det blev ett rott mdrke efter forra injektionen. Sjukskoterskan tittar
pd det och sdger vad konstigt, men ldmnar det eftersom patienten inte
har ndgra obehag av det. Patienten fragar hur hormonerna i sprutan
egentligen fungerar pd patientens cancersjukdom och sjukskéterskan
forklarar hormonernas himmande funktion. Sjukskéterskan fragar om
patientens eventuella allergi mot dgg och berdttar att patienten kan
komma att kinna lite influensasymptom de ndrmaste dagarna. Ddref-
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ter dr det klart for influensavaccinering som patienten funderat klart
kring och bestdmt sig for att ta emot. (Filtanteckning, 2006 11 15)

Flertalet patienter i studien hade dropp i hemmet, eftersom de inte kunde dta
eller dricka tillrdckligt. Att de inte kunde &ta eller dricka kunde bero pa sjuk-
domens utbredning i mag-tarmkanalen, som det darfor blivit nédvandigt att
operera bort vissa delar av. De patienter som blivit stomiopererade, det vill
sdga “fatt pase pd magen”, och inte klarade sitt fodointag hade forutom att
hantera sina droppédsar samt droppslangar ocksd en utmaning att lira sig
hantera och skota sin stomi. Sjukskoterskan undervisade i dessa situationer
konkret och praktiskt hur patienten kunde klara sin specifika situation med
alla slangar och stomin, samt hantera det utifran hygieniska principer.

Sjukskoterskan fragar patienten om skyddsbollen till kranen pd dropp-
slangen. Men patienten verkar inte veta riktigt vad sjukskoterskan me-
nar. Sjukskoéterskan gdr och hdamtar en ny skyddsboll ur sjukvdrdsia-
dan och instruerar patienten om att det dr viktigt att den sitter pd som
skydd sa att den inte kommer i kontakt med stomin. Sjukskéterskan be-
rdttar om vikten av att halla isdr tarmbakterierna frdn stomin och
droppslangen. (Filtanteckning, 2006 11 28)

Sjukskoéterskorna uppmuntrade, som tidigare ndmnts, patienterna och deras
nirstdende att forsoka leva ett sa vardagligt liv som mojligt 1 sitt hem, trots
beroendet av medicinteknisk utrustning. Det kunde ibland handla om att
patienten skulle vaga ldmna hemmet och g ut en stund trots att denne hade
pagaende dropp. Sjukskoterskorna gav rdd om hur ryggsicken med
droppésen kunde héngas och slangarna doljas, att det var néstintill omo;jligt
att se att patienten hade padgaende medicinsk behandling. Likasé gav sjuk-
skoterskan rad om hur slangar, drinage och katetrar som patienten var bero-
ende av kunde doljas under vanlig kladsel.

Sjukskéterskan tar fram en ny propp som patienten kan anvinda till
sin urinkateter for att littare kunna stinga av och oppna den. Da be-
hdver patienten inte ha urinpdsen med dess langa slang pd. Sjuksko-
terskan sitter framfor patienten som tar fram katetern och tar bort
urinpdsen, sjukskoéterskan sdtter in proppen och visar hur den funge-
rar. Detta verkar patienten bli nojd med och slipper ddirmed en av de
fyra pdsarna som patienten har fastsatta pd nedre delen av kroppen,
tvd urinpdsar en fran vardera njuren samt en stomipdse och en mor-
finpump. Férutom detta hade patienten dessutom en droppump med
dropp nattetid. (Filtanteckning, 2007 01 25)

Har gillde det att inte bara uppmuntra patienten, utan ocksd den nirstaende
som pa sitt och vis ocksa blev nagot av en stéllforetrddare for sjukskdterskan
de tider dé sjukskoterskan inte fanns tillgénglig i hemmet. Darfor instruera-
des ocksa den nérstdende om den vard och behandling som gavs patienten,
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for att den nérstdende skulle kunna vara uppmérksam pad om négot ovéntat
skulle intrdffa med till exempel det medicintekniska. Sjukskdterskan infor-
merade den nidrstiende om vad som skulle kunna hianda och vilka atgirder
som déa skulle foretas om till exempel droppumpen eller morfinpumpen skul-
le borja larma. Men det kunde ocksé gélla patientens sjukdomstillstand, vil-
ket snabbt kunde fordndras och hur den nérstaende da skulle agera. Inte sil-
lan bad sjukskdterskan den nérstdende att hélla ett vakande 6ga pa till exem-
pel ett sér eller annan fordndring pa patientens hud i samband med dusch-
ning. Hur den nérstdende kunde hjélpa den svért sjuke med munhygien
sasom tandborstning, skoljningar med olika medel instruerade sjukskdters-
kan ocks& om. Eftersom de flesta prover togs i hemmet instruerades dven hér
den nérstdende att bistd patienten, da denne skulle 1&mna till exempel urin-
prov. Dock var det ingen nirstdende som tvingades till att delta i vardspeci-
fika uppgifter. Har var sjukskoterskorna lyhdrda och forsiktiga i hur langt de
kunde gé. Men for manga nirstdende var det sjdlvklart att bistd patienten
med det den nérstdende kunde och orkade.

Vid ett tillfdlle ville en patient ha r&d om hur ett nyuppkommet sér intill
stomin skulle skdtas. Eftersom stomin vid tillfallet for besdket var omlagd
och bandagerad var det inte mgjligt for patienten att visa det. Efter att sjuk-
skoterskan stéllt ett antal frigor om saret och patienten haft lite svart att for-
klara, tar patienten fram papper och penna och bdrjar rita sin mage med sto-
mi och sar. Da forstod sjukskoterskan vad det handlade om och beréttade att
detta sér kunde relativt latt behandlas, sa att patienten blev av med det. Pati-
enten verkade dock inte helt ndjd med svaret utan fortsatte att tala om sin
stomi och att det var den som var det egentliga problemet. Det handlade om
att patienten tyckte det var svart att skdta stomin i hemmets badrum pé ett
smidigt sétt, utan att hela badrummet blev smutsigt. Sjukskoterskan ville da
gérna se stomin, men patienten ville inte visa den. Ett tag efter denna hindel-
se, da patienten avlidit i hemmet, visade det sig att patienten faktiskt
bandagerat sin stomi pa ett felaktigt sétt sd att det inte holl tatt. Detta var
orsaken till att den luktade och att patienten ansdg den var svér att skota.
Efterat kunde sjukskoterskan konstatera att patienten formodligen inte velat
visa sig okunnig i fragan infor sin familj, som ofta var ndrvarande under
sjukskoterskebesoken. Patienten hade en given huvudroll i denna familj. Det
var patienten som holl ihop, ordnade och organiserade allt inom sin familj.
Det var viktigt att patienten fick ha kvar denna status, trots sin svara sjuk-
dom.

Sjukskdterskorna forsokte sa langt det var mojligt att virna om patienter-
nas integritet, och inte krdva nagot som inte patienterna kunde acceptera. Det
var viktigt att inte ber6va ovanstaende patients sjilvfortroende betrdffande
sattet att skota och bandagera en stomi. Nér det géller att forhélla sig till
patienternas integritet &r det lite annorlunda inom hemsjukvarden &n pé kli-
niken. I patientens hem kan inte sjukskdterskan, dit hon kommer som gist,
men ocksé professionell, krdva att fi se patientens sér eller stomi om inte
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patienten vill. Hon har inte nagon juridisk rétt till det. Inne pa sjukhusets
klinik rader oftast det motsatta och det forekommer séllan situationer dér
sjukskoterskan forvégras att se eller inspektera en patients sar eller stomi
dven om det kan forekomma. Patienten har ocksa dar réttighet att tacka nej
till vérd och behandling samt “’skriva ut sig sjdlv” fran kliniken pé egen risk.

Sjukskoterskan fick manga ganger fragor om det fortskridande sjukdoms-
forloppet, 1 synnerhet da nya symptom tillkom. Detta var fragor som kunde
vara néstintill omgjliga att besvara for sjukskoterskorna. Men de nonchale-
rade aldrig fragorna, utan lit frdgorna komma och samtalade med patienten
om dem.

Patienten bérjar direkt stilla fragor om varfor denne kriks och varfor
det dr gult. Sjukskoterskan hdmtar en stol och sdtter sig hos patienten
och borjar forklara tydligt och sakta att det formodligen beror pad att
det dr galla som patienten krdks upp pa grund av att det dr trangt
nerdt i magsdcken och tarmen. Sjukskéterskan fragar om patienten
haft magsond ndgon gdng och fortsdtter att forklara att det kanske
skulle kinnas bra att avlasta tarmen med en sond. Patienten fragar
om denne kommer att krdkas tills denne dor och vad det dr som hdn-
der. Den ndrstaende fragar om det dr behandlingen pad sjukhuset som
inte hjdlpt. (Fdiltanteckning, 2007 01 18)

I ovanstaende féltanteckning beskrivs en situation dér den nirstdende ifraga-
satter den stralbehandling patienten fatt pa sjukhuset, om dess effekter och
biverkningar. Sjukskoterskan beréttar att det kan vara tumdren som trycker
pa magsidcken och tarmen, vilket gor att patienten krdks. Sjukskdterskan
lovar att ombesorja sd patienten redan nédsta morgon far triaffa ldkaren. Det
finns grianser for hur mycket och vad sjukskoterskorna kan och fér sdga till
patienterna. Var denna gréans gick var sjukskdterskorna klart medvetna om
och samstdmmiga i. Att sjukskdterskorna kopplade in ldkaren da situationer
av ovanstdende karaktér intrdffade var vanligt. Dessa hembesok gjordes da
oftast av ldkaren och sjukskoterskan tillsammans i syfte att sjukskoterskan
genast visste hur ldkaren resonerat med patienten men ocksé vilka beslut
lakaren tagit angdende det rddande sjukdomstillstdndet.

Vid ett annat tillfille bad en patient sjukskoterskan jamfora patientens
ben. Sjukskoterskan kunde snabbt konstatera att det ena benet var mera svul-
let 4n det andra och berittade att svullnaden bestod av ansamling av vatten i
benet. D4 patienten ville veta hur det kom sig att det samlades vatten i benet,
fortsatte sjukskoterskan att undervisa och informera om att det kunde ha att
gbra med att tumorerna tappte till flodet av lymfvétskan.

Nir en patient avlidit i hemmet &ker sjukskdterskan dit och konstaterar att
ddden intraffat, denna uppgift dr delegerad till sjukskoterskorna inom verk-
samheten. I dessa situationer far sjukskoterskorna mycket konkreta fragor
frén de nérstdende om vad som kommer att hdnda ndrmast. Fragorna handlar
om hur ldnge den avlidna far eller kan stanna kvar i hemmet, ndgot som nér-
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stdende hade olika synpunkter kring. Vissa 6nskade ha kvar den avlidne en
god stund i hemmet ddr man tdnde ljus och blomstersmyckade runt den
dode, medan andra 6nskade att transporten bort fran hemmet skulle ske sna-
rast mojligt. Andra fragor géllde rutiner kring begravning och allt som hor
till i samband med det.

Efter att de forsta frigorna var besvarade gjordes den avlidne i ordning for
transport till patologen. De nirstdende bestdmde hur den avlidne skulle vara
kladd vid transporten med barbilen och erbjods alltid att vara med och gora i
ordning patienten, det vill siga bandagera vissa slangar, tvitta och kld pa och
gora patienten fin, infor den sista resan hemifran. I dessa situationer instrue-
rade sjukskdterskan sa konkret som mdjligt samtidigt som det hela utfordes.
Oftast var tva sjukskdterskor med och gjorde i ordning patienten eftersom
det kunde vara fysiskt tungt samt att de nérstdende inte skulle kinna att de
var tvungna att vara med, om de upplevde det svart. Vissa nérstdende ville
gérna delta medan andra helst 1dmnade 6ver detta moment till sjukskoéters-
korna. En frdga som ofta kom upp i dessa situationer berdrde eventuell ob-
duktion. Till det forhdll sig de nérstaende pa olika sétt.

Det dr tyst en lingre stund

N: Blir det obduktion for d titta hur mycket det spridit sig

Ssk: Vad sa du

N: Blir det obduktion for att titta

Ssk: Ja, det dr ju for att faststilla dodsorsaken man ldr ju sig om det,
man ldr sig saker sd det dr klart att man tittar och ldr sig saker, det
dr storsta anledningen

N: ohorbart "ldt henne fd va” ndgot

Ssk: I det hdr fallet for man vet ju dodsorsaken det dr tumérsjukdo-
men, man har ju olika kdnslor infor det ddir, har man ju rdtt och ha
ocksad

N:Ja

I situationen ovan blev det en ldngre diskussion dédr d&ven donationsfrigan
kom upp. Patienten hade varit for donation, men inte de nérstdende. Proble-
met for de nirstdende var att de dnskade att de hade vetat hur patienten ock-
sé tdnkte om obduktion. Sjukskdterskan lyssnade, var mestadels passiv och
stdllde nagra korta foljdfragor, men ldt de nérstdende diskutera och ténka
hogt. De nérstdende var intresserade av att f4 veta om tumdren spridit sig till
hjartat eftersom patienten varit fysisk stark, dven i slutet av sitt liv. Hjartat
verkade framstd som symboliskt viktigt for dem, utifrdn deras resonemang.
Sjukskoterskan agerade som en samtalspartner eller bollplank de nérstaende
kunde studsa sina fragor mot.

Sjukskoterskornas undervisningssituationer utmanade inte bara sjuksko-
terskans medicinska kunskaper om likemedel och fysiologi utan ocksa hen-
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nes pedagogiska skicklighet och formaga att informera, instruera samt for-
klara for patienten och dennes nirstaende. Det gillde for sjukskdterskan att
skapa fortroende for till exempel den radande smértbehandlingen hos patien-
ten. Fortroendet inbegrep bland annat aspekter som trygghet och sékerhet for
bade patienten och den nérstdende, men ocksé for sjukskoterskan. Om sjuk-
skoterskan inte var séker pa att hennes information tagits emot och forstétts
av patienten och dennes nirstidende resulterade det inte sdllan i att extra be-
sok eller kontakt med hemmet fick goras, vilket paverkade sjukskdterskans
kollegors arbetstidsplanering. Detta var situationer som sjukskdterskan tog
allvarligt pé, vilka hon diskuterade med bade kollegor och ansvarig likare.
Dock hinde det inte sé ofta under studiens gang, men det var en aspekt som
sjukskoterskorna da och dé tog upp i bilen mellan hembesoken.
Sjukskoterskans undervisande och informerande var en praktik som tog
tid och fick ta tid. Att sitta ner i lugn och ro med den nérstdende och patien-
ten under dessa samtal var sjilvklart. Sjukskoterskan avslutade oftast inte
dessa samtal forrdn hon fatt ndgon form av bekréftelse frdn den nirstadende
och patienten, att forstaelse uppnétts. Bekriftelsen kunde bestd i adekvata
fragor frén de nérstdende och patienten kring det sjukskoterskan informerat
och undervisat om. Det kunde ocksé bestd i att den nérstdende och patienten
bekréftade att de forstod vad det handlade om, och kunde samtala om det pa
ett sddant sitt att sjukskdterskan inség att hon erhdll adekvat aterkoppling.

Sjukskoterskans samtalande — en pedagogisk nyckelpraktik

En stor del av sjukskoterskans praktik inom specialiserad palliativ hemsjuk-
vard organiserades i denna studie utifran den kunskap och information sjuk-
skoterskan erholl genom sina samtal med de nédrstiende och patienterna.
Darfor, menar jag, att sjukskoterskornas samtalande framstod som nigot av
en nyckel till deras praktik. Jag kommer 4dgna detta avsnitt at att lyfta fram
sjukskoterskornas samtal med de nérstdende och patienterna. Det handlar
dels om innehallet i samtalen, det vill sdga vad de talade om men ockséa hur
de talade med varandra.

Sjukskdterskorna anvinde sig av olika strategier 1 samtalen (se dven s. 82
i detta arbete). Med strategier avses hér forhallningssatt och tillvigagangssatt
i sjélva samtalandet. Syftet med strategierna var att fa kdinnedom om patien-
ternas och de nérstdendes behov for att i forlangningen kunna tillgodose
dem. Att samtalen hade betydelse i och for sjukskoterskans praktik framkom
redan i magisteruppsatsen om sjukskoterskan inom specialiserad hemsjuk-
vard (Engstrom, 2001). I detta arbete forsdker jag att rekonstruera sjuksko-
terskornas habitus och hur det &r med och strukturerar sjukskoterskans prak-
tik, det kroppsliga hanterandet, i vilket ocksa samtalandet inkluderas. Jag vill
forsoka visa hur sjukskdterskornas habitus sitts i spel betrdffande hur sjuk-
skoterskorna samtalar, hur deras dispositioner speglar sig i hur de hanterar
samtalen (Bourdieu, 1984), om de ménga ganger svara sakerna, inom varden
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i livets slutskede. Att sjukskoterskor ska samtala med patienter och nérstaen-
de ingdr i deras arbete och profession, att de sa ska goéra. Men hur kommer
det sig att de samtalar sd som de gor och att de vagar utmana situationer i
samtalandet for att fa fram det som &r vésentligt for deras fortsatta handlan-
de.

Inom den studerade praktiken framstod alltsd samtalandet som 6verordnat
alla andra handlingar som sjukskoterskorna gjorde. Det var inte bara i hem-
men utan ockséd pé sjukskéterskornas kontor som kollegorna samtalade
mycket och ofta. Samtalandet var en praktik som pagick hela tiden, oftast
parallellt med de medicintekniska handlingarna. I sjukskoterskornas samtal
med nérstdende och patienter ingick bade forfragningar, information, under-
visning, rdd och uppmaningar, inte sillan blandade med vardagligt prat.
Ibland utformades samtalen till férhandlingssituationer som inte séllan sluta-
de i overenskommelser och kompromisser mellan sjukskoterskan och den
nérstdende respektive patienten. Det kunde till exempel hidnda dé& patienten
ville prova att sétta ut sin smdrtstillande medicin, darfor att patienten nu
menade att denne var smartfri. Sjukskoterskan forsokte i dessa situationer att
forhandla sig till en 6verenskommelse med patienten och den nérstédende, dér
sjukskoterskan lovade att ta upp diskussionen med lédkaren och sedan ater-
komma. Patienten & sin sida lovade att fortsétta att ta sina mediciner tills
vidare. Dessa forhandlingssamtal dgde oftast rum samtidigt med undervis-
ning om hur till exempel smartstillande likemedel fungerade i kroppen.

I sjukskoterskornas sétt att samtala lag ndgot av ett verktyg till deras
vardhandlingar inbyggt och det framstod som om sjukskdterskorna forsokte
komma at verktyget. Man skulle ocksé kunna beskriva det som att sjuksko-
terskorna samtalade sé att de fick tag pa nyckeln till sin fortsatta specifika
praktik i det specifika hemmet. Nyckeln kan hér ses som en symbol for hur
sjukskoterskorna kunde ga till viga rent praktiskt, till exempel vid informa-
tionsgivning. Hur sjukskoterskorna formulerade frégorna i samtalen med de
nérstdende och patienterna kunde dirfor vara avgérande for utformandet av
den efterfoljande praktiken, det vill sédga hur sjukskdterskorna strukturerade
vardhandlingarna.

Da sjukskoterskan stillde fragor till patienten formulerade sjukskoterskan
till en borjan 6ppna fragor, dér patienten kunde vélja hur denne ville svara.
Patienten kunde svara allmént och 6ppet, men kunde ocksa svara konkret, pa
vilket sjukskdterskan oftast stéllde foljdfragor. Frageproceduren borjade ofta
med vardagliga fragor om hur det stod till for att sedan Gverga till mera di-
stinkta fragor, vilka inte sillan avslutades med allménna fragor och konstate-
randen. Nagra exempel pé distinkta och konkreta fragor kunde vara; ”Kdn-
ner du dig nedslagen?, ”Kénner du dig orolig”?, ”Ar du ridd”? Om patien-
ten och/eller den nérstdende svarade ja pa dessa fragor bad sjukskoterskan att
de skulle forsoka beskriva sin rddsla och sin oro samt nér dessa kénslor var
som starkast. Ibland ville inte eller kunde inte patienten och/eller den nérsta-
ende beskriva vad de var oroliga och rddda for utan det fick stanna dér. Sjuk-
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skoterskan valde da att forsoka dterkomma till samtalet vid ett senare tillfal-
le.

Sjukskdterskorna bar ndgot av ett mandat med sig in i hemmen, ett man-
dat att faktiskt ha réttighet att stélla specifika fragor till bAde den néirstadende
och patienten. Broady (1984) belyser detta mandat i form av ett skeptrons
betydelse, vilket jag forsoker sétta in i mitt tinkande och diskuterande kring
sjukskoterskans mandat. Att i detta sammanhang utga fran betydelsen av ett
skeptron ser jag som en fruktbar moéjlighet i framskrivandet och belysandet
av samtalet som en praktik i praktiken (Ullman, 1997). Skeptron &r en
gammal stav, en spira eller ett emblem som i det antika Grekland innehades
av bland annat konungar, hérskare inom olika omréden. Staven eller ett
skeptron var en symbol for makt och réttighet att tala, tysta och doma. Skep-
tron var ursprungligen en budbérares stav, ndgot som budbéraren kunde
stodja sig pa under sin vandring. Med ett skeptron i sin hand hade konungen,
hirskaren rétten att tala men dven rétten att doma, medan Ovriga tystnade
och lyssnade. Med skeptron foljer alltsé respekt for den som har det. Efter-
som respekten for den som talade var pafallande i denna studie anser jag det
vérdefullt att anvdnda betydelsen av ett skeptron i forstielse av samtalen som
praktik.

I dag har vi ocksa attribut fungerande som ett skeptron med en symbolisk
funktion i form av makt och mandat. Detta inte minst i samband med cere-
monier inom universitet, kyrkor och kungahus, da inte sillan medaljer och
spiror birs och stills fram pa olika sitt. Aven olika klddesdrikter hos prister,
biskopar, konungar och militirer kan sédgas fylla ett skeptrons funktion.
Inom arbetslivet forkommer ocksa attribut som kan sédgas fylla ett skeptrons
funktion, inte minst inom det medicinska féltet déar ldkaren med sitt skeptron
innehar en dominant position. Lékarens stetoskop om halsen, tillika med
dennes arbetsklddsel och namnskylt kan sdgas fungera som ett slags skeptron
eller attribut som ger personen i fraga, rétten att tala och stilla specifika fra-
gor till patienter. Liakaren har ocksa, i och med sin legitimation, réitten att
ordinera, det vill sdga ”ge order” till sjukskdterskan att se till att medicinska
ordinationer blir utférda och givna till patienten. Inom skolsfaren har lararen
attribut i form av kateder, skrivtavla, en pekpinne och undervisningsmaterial
av olika slag, som paminner om ldrarens mandat att tala i klassrummet.

Den individ som har dessa attribut eller symboliska skeptron har rétten att
tala och forvintas ddrmed bli lyssnad till. Det &r utifran sin position som
lakare, prast, sjukskdterska och ldrare man talar, i sin specifika kontext. Hur
man talar kan vidare kopplas till individens habitus, vilket orienterar indivi-
den i sitt sétt att uttrycka sig och tala. Hur ser det d& ut inom den studerade
verksamheten i denna studie? Har sjukskoterskorna inom specialiserad palli-
ativ hemsjukvard nagot speciellt skeptron, och hur dr det med nérstdende och
patienter betrédffande attribut i egenskap av ett skeptrons betydelse? Har de
nirstaende och patienterna nagot specifikt skeptron som ger dem ett sirskilt
mandat, och vad bestar det av 1 sa fall?
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Sjukskoterskors skeptron

Om vi forst uppehaller oss vid sjukskoterskornas eventuella skeptron inom
den studerade verksamheten sa ses inget yttre specifikt attribut eller symbo-
liskt skeptron vid forsta anblicken. Sjukskoterskorna béar séllan stetoskop och
har inte nagra speciella vita sjukvardsklader pé sig, dock bér sjukskoterskor-
na ibland en férgad skjorta med emblem Over sin privata t-shirt eller trgja.
Négra sjukskdterskor bar sin sjukskoterskebrosch, men de flesta hade endast
en namnskylt dér det stod deras verksamhet samt deras namn och titel. Ett
attribut som dock var tydligare var sjukskoterskornas sjukvardsviskor eller
ryggsickar med sjukvardsmateriel. Vaskorna eller ryggsédckarna bar sjuksko-
terskorna alltid med sig in i hemmen tillsammans med vissa delar av patien-
tens journal. Sjukvardsvéskorna var sjukskdterskornas domén, ingen annan
dn de rorde innehéllet i vdskorna. Da sjukskoterskorna &kte ut till hemmen
fran kontoret korde de alltid bil och i bilen fanns alltid deras sjukvardsviska
eller ryggsack. Bilarna hade kommunens emblem, sa de nirstaende och pati-
enterna i hemmen visste vem det var som kom.

Sjukskoterskornas sjukvardsvéskor och bilar med emblem kan hér ses
som yttre attribut eller yttre skeptron. Men sjukskdterskorna, menar jag, bar
ocksa inre symboliska skeptron i form av sin profession, det vill sidga utbil-
dade, legitimerade och anstédllda sjukskdterskor i vardteamet, med uppdrag
att varda svart sjuka patienter i det privata hemmet. Detta att de dr utbildade
och legitimerade sjukskoterskor innebér i Bourdieus mening att de ar bérare
av visst kulturellt kapital kopplat till deras position i det medicinska filtet,
eller snarare till det subfilt jag berorde i det teoretiska kapitlet. Skeptron hor
saledes samman med positionen inom ett filt (Broady, 1984) vilket hér inne-
bér att sjukskoterskans yttre och inre skeptron hér samman med sjukskoters-
kepositionen, inom det medicinska fdltet. Ddrmed har sjukskdterskorna,
inom den studerade verksamheten, ritten att 6verskrida det privata och gé in
i det privata hemmet.

Att sjukskoterskorna var utbildade och ddrmed innehade en legitimation,
utfardad av Socialstyrelsen var inget de visade upp i hemmen for de nérsta-
ende och patienterna. Det var istdllet sa att sjukskoterskorna presenterade
sig, betedde sig och upptrddde som legitimerade sjukskdterskor i hemmen.
De talade som sjukskdterskor forvéntas tala och det var aldrig ndgon nérsta-
ende eller patient som tvivlade pé att de verkligen var sjukskdterskor.

Till den specifika sjukskoterskepositionen i den specifika kontexten hor
dérmed rétten att tala som en sjukskdterska och rétten att friga om patientens
sjukdomstillstand, det vill sdga deras juridiska ritt som sjukskoterskor. Men
det handlar hér ocksd om en moralisk rétt betrdffande den nédrstaendes upp-
levelser i1 vardandet av sin nérstdende. Hur de nédrstdende faktiskt hade det
utifran sin situation var en angeldgenhet for sjukskoterskorna, vilka varnade
om patientens hela familjesituation och inte bara om den sjuka familjemed-
lemmen.
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Sjukskoterskorna har mandat och auktoritet, utifran sin position, ritten att
fréga och foérhandla med narstaende och patienter om och i véardsituationer i
hemmet. I dylika forhandlingssituationer kunde jag nistan se hur skeptronet
vandrade mellan de forhandlande parterna. Rétten att tala, vara tyst och lyss-
na samt doma blev pafallande tydligt i situationer dér bade sjukskdterskan,
den nérstdende och patienten hade skeptronet under forhandlingen. Andra
forhandlingssituationer diar Overenskommelser var aktuella handlade om
antalet hembesok per dag eller per vecka samt dir sjukskoterskan bedomde
att patienten och/eller den nirstdende skulle behdva kontakt med andra pro-
fessioner inom varden, sdsom kurator eller sjukgymnast. Forhandlingssitua-
tioner kunde uppstd av manga olika anledningar, men det var alltid patien-
tens och den nérstdendes behov som styrde och var végledande i férhand-
lingssituationen.

Sjukskdterskan har vidare réttighet och mandat i sin sjukskoterskeposition
att ta blodprover, det vill sdga att sticka i patientens hud och blodkaérl, for att
fa upplysningar om patientens fysiologiska tillstdnd. Att sjukskdterskan ska
ta prover ar dock ordinerat fran ldkaren som sedan resultaten rapporteras till.
I samband med provtagningen har sjukskdterskan réttighet och mandat samt
skyldighet att frdga om patientens identitet, det vill sdga personnummer och
namn. Information till patienten om vad det dr for blodprover som tas och
varfor de tas gav sjukskoterskan i anslutning till sjdlva provtagningstillféllet.
Sjukskdterskan talade ocksd om nér hon stack, det vill sdga nir nalen gick
igenom patientens hud. Patienten fick mestadels veta nér provsvaret kunde
erhallas samt ldkarens slutsats av det.

Sjukskoterskan har ocksa réttighet och mandat att fridga om patientens fy-
sik och allméntillstdnd, om till exempel patienten orkar g& uppfor alla trap-
porna till sin l&genhet. Hon har mandat att uppmana patienten att tréna sina
muskler, promenera, forsoka dta och dricka tillrickligt for att forsoka klara
sig utan dropp. Sjukskdterskornas uppmaningar till patienterna var nagot
annat &n “vardagligt tjat”. Uppmaningarna stélldes i relation till patienternas
sjukdomstillstdnd och hemsituation och mottogs oftast med respekt av pati-
enten. Da sjukskoterskan uppmanade patienten att inta sitt morfinldkemedel
tillsammans med nagon form av laxerande medel for att forhindra forstopp-
ning, lyssnade patienten. Forstoppning var ett tillstind som patienten defini-
tivt ville undvika, dérfor var dessa rdd och uppmaningar frén sjukskoterskan
vérdefulla.

Uppmaningar, information och rad av detta slag som sjukskoterskorna bi-
stod patienterna och de nirstiende med kan kanske tyckas triviala. Men
sjukskdterskorna hade mandat att uppmana, informera och vara radgivande i
allt som kunde underlitta situationen for patienten och dennes narstdende.
Uppmaningarna fran sjukskdterskorna i vérdteamet litade patienterna prak-
tiskt taget alltid pa eftersom de stélldes i relation till och utifrén patienternas
tillstdnd. Det var alltsé inte bara goda rad i allménhet som gavs, utan det var
specifika rdd med betydligt tyngre dignitet i relation till patienternas livssta-
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tus hér och nu. Allménna rad formedlades ocksé av sjukskdterskorna men
dven de gavs utifran patientens livssituation och kunde till exempel vara hur
man kan kunde blanda laxermedlet i juice, for att det skulle smaka béttre.
Det kunde ocksa vara att det var lattare att ha en sportdrycksflaska vid séng-
kanten att dricka ur, &n ett vanligt glas. En stor del av sjukskoterskornas rad
berérde saledes praktiska rutiner som kunde underlétta dels patienternas
dagliga rutiner, men ocksa de nérstdendes vardinsatser.

En av patienterna skulle &ka in till sjukhuset for att genomga en rontgen-
undersokning. Sjukskoterskan forstod att undersdkningen skulle innebéra en
stor pafrestning for patienten och uppmanade darfor patienten att begéra att
fa 14na en brits i véntan pa undersdkningen, for att slippa sitta i vintrummet.
Béde patienten och den nérstdende undrade om det verkligen var mgjligt att
begéra detta av den undersokande personalen. Sjukskoterskan menade att det
var mojligt, och att det var viktigt att patienten fick vila s mycket som moj-
ligt, eftersom undersokningen var anstringande. Hér handlade det om att
sjukskdterskan overlimnade mandat och rittighet att begéra nagot av sjuk-
skoterskans kollegor inom sjukhusets klinik. Den nérstdende tackade for
radet och informationen och skulle se till att patienten fick mdjlighet att lig-
ga ner i vintan pa undersdkningen.

Hur patienten och den nérstdende organiserade sitt liv tillsammans, och
var for sig efter insjuknandet, var ndgot som sjukskdterskan ocksé involve-
rades i att samtala med dem om. Sjuksk&terskan var i sitt bemdtande med de
nérstdende och patienterna Oppen for att det fanns undringar och underlig-
gande fragor géllande deras privata liv, vilket mojligen bidrog till diskussio-
ner av detta slag. Sjukskoterskans Oppna attityd inbjod pa sé vis de néirstaen-
de och patienterna att vaga ta upp privata funderingar kring hur deras liv
forandrats efter insjuknandet. Att jag tolkar sjukskoterskans Oppna attityd
som en inbjudan beror pa att det oftast var den nérstdende och patienten som
initierade, det vill séga, de stillde fragorna forst och sjukskdterskan gick
dérefter in och samtalade med dem. For sjukskoterskan forefoll dessa privata
funderingar inte som négot ovéntat eller markligt, utan sjukskdterskan kunde
pa ett naturligt och sjdlvklart sitt ga in i dessa samtal. Skeptronet kan hér ses
som att det lamnades Gver fran den nérstdende och patienten till sjukskoters-
kan. Hon gavs pé s sitt mandat av den nédrstdende och patienten att gé in
och samtala med dem om deras privata liv.

Att organisera det sociala livet och de dagliga rutinerna i hemmet, dér na-
gon dr svart sjuk, blir sérskilt patagligt om det dessutom finns hemmavaran-
de barn och tonaringar. Det var vid négra tillfallen svart for de tonériga bar-
nen i familjen att acceptera att deras vardagsrum numera var ockuperat av en
vardsdng och sjukvardsmaterial samt att det kom frimmande sjukskoterskor
pa besok for att varda deras fordlder. Att ta hem kompisar i dessa lédgen var
dessutom uteslutet. Det kunde vara kénsligt for sjukskoterskan att i dessa
situationer ge goda rad, men hon gick dnda in i samtalen med familjen och
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lyssnade, kommenterade samt stillde fragor, som ibland ledde fram till
vandningar i deras tankar.

Ibland fanns det inga rad att ge for sjukskoterskan, utan hon blev den som
lyssnade och lat familjemedlemmarna beritta. Sjukskoterskan var ibland den
enda person som familjen vagade tala med om sin familjesituation och hon
fick inte séllan ta del av savéil ekonomiska som sociala problem i familjen,
till vilka hon hade att forhélla sig. Familjen visste att sjukskdterskan hade
tystnadsplikt, och det som framfordes till henne fordes inte vidare eftersom
hon i sin profession har lagen om sekretess och tystnadsplikt att f6lja, samt
forhalla sig till (SFS, 2009:400). Sjukskoterskan blev séledes delaktig i hur
patienten med familj hanterade sjukdomssituationen i hemmet, till vilket det
inte finns nagra standardldsningar utan varje situation, hem och familj &r
unik dér varje situation maste losas utifran radande villkor.

Sjukskdterskan har vidare mandat att sdga ifran nér det inte langre dr moj-
ligt, av en eller annan anledning, att fortsdtta vardandet av patienten i hem-
met. Det kunde vara situationer dér patienten blivit sa dalig i sin sjukdom att
sjukskoterskan sdg att den nirstaende inte ldngre klarade av situationen. Men
det kunde ocksé vara det motsatta att patienten inte ldngre anség att det var
acceptabelt att fortsétta vardas av sin nérstdende i hemmet. Vid nagra tillfal-
len o6nskade patienten inte ldngre ligga sin ndrstdende till last. I de ldgen
detta uppstod foreslog sjukskoterskan oftast en vérdplats pa hospice, som
inte nddvandigtvis behdvde vara definitiv, utan mera en tillfillig avlast-
ningsplats under nagra dagar eller veckor. Detta for att nirstdende skulle fa
mdjlighet till ostdrd nattsdmn nagra nétter och for att kanske orka med i
senare skede. Det var dock sdllan som den nérstdende sjélv bad att fa bli
avlastad, atminstone inom ramen for denna studie.

Sjukskdterskorna hade alltsdé mandat och juridisk réttighet att dels fraga
hur sjukdomen yttrade sig konkret och specifikt for patienten, det vill séga
hur symptomen gjorde sig géllande, och dels hur sjukdomen och symptomen
paverkade patientens sociala och allménna liv. Samtalen mellan sjukskoters-
korna och patienterna var mestadels Gppna till sin karaktér och de talade med
varandra om sjukdomen eller till exempel tumoren pa ett relativt odramatiskt
sétt. Ibland dndrades samtalen till sin karaktdr och overgick till djupa och
innerliga samtal, dér sjukskdterskan verkligen “nadde fram till patienten”,
som hon uttryckte det. Att detta skedde kunde givetvis bero pé att det var
just den dagen, och just den situationen dé patienten verkligen behdvde detta
samtal, vilket inte nodvandigtvis behovde ha ndgot med vilken sjukskoterska
som besokte hemmet just da. Som observator kunde jag inte se vad det var
som fick patienten att Gppna sig och borja samtala pa detta sitt, just da det
skedde. Mojligen inbjod sjukskdterskan till djupare samtal genom sin 6ppna
attityd, utan att hon direkt reflekterade dver det eller var medveten om det.
Efter att patienten haft ett djupare samtal med négon av sjukskoterskorna
verkade det som om bade patienten och just den sjukskoterskan relativt obe-
hindrat kunde ateruppta dessa djupare samtal, vid senare besok. De hade pa
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sitt och vis redan motts i fortrolighet och patienten hade 6ppnat sig. Da for-
troendet vil etablerats, var det med den sjukskoterskan patienten gérna fort-
satte samtala och samtalen kunde dven handla om det som skulle komma,
namligen livets slut.

Att sjukskdterskan fick ge rad angdende dodens nérmande var dnda inte
s vanligt. Men det forekom dock vid nagra tillfillen under datainsamlingen
att nirstdende och patienter undrade hur det skulle bli néir man ndrmade sig
sjdlva dodsogonblicket. 1 sjukskoterskans forsok till svar 1lag nastan alltid
tidsaspekten inbyggd, ndgot patienterna vanligen efterfragade. Det var dock
svart att veta nir, men man kunde dra vissa slutsatser utifran patientens till-
stand, att det inte kunde rdra sig om sé lang tid. Sjukskoterskorna forsokte
ocksa i sina svar formedla ndgot om hur de anade att slutet for patienten
skulle te sig.

Ssk: Sen tror jag att hon kommer att bli trottare och tréttare och inte
orka upp helt enkelt

N: Sa dor hon, blir inte kontaktbar ocksa

Ssk: Sa kan det ju ocksa bli. Man kan ju aldrig sdga det, sen blir det
sd hdr, d sen blir det sd hdr. Man onskar ju att man skulle kunna ge
sddana besked, men det kan man ju aldrig. Det vanligaste dr att man
blir trottare och trottare och till slut inte orkar, kanske inte orkar
svara. Men det vi tror oss veta dr ju att de dndd hor det man sdger
och det kan vara bra att veta

N: Visst, visst det tror man ju i alla fall

I de fall patienten lét sina funderingar kring sin forestiende d6d komma fram
kunde det ske plotsligt, som en fortséttning pa ett annat samtal som inte alls
handlade om ddende och dod. Men sjukskoterskorna verkade éndé inte ofor-
beredda, da dessa funderingar kom. De forsokte dé halla igang samtalet och
14t patienten prata om det som denne funderade pa. Det var nistan alltid pa-
tienten som avslutade samtalet genom att lika plotsligt borja prata om néagot
annat. Har 6ppnade patienten samtalandet om sin forestdende dod.

Ssk: Skulle du vilja ha ett larm pd armen.

Pat: Tdnk om jag ringer i onodan

Ssk: Det brukar inte vara ndgra problem

Det blir tyst en stund

Ssk: Vi kommer alltid med nya grejor

Pat: Jag forstar att jag blir sjukare och sjukare, jag blir ju inte bdtt-
re

Ssk: Kdnns det sd

Pat: Jaa, nirmare graven kommer jag

Ssk: Ténker du mycket pad det
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Pat: Ja, jag lever ju inte sa ldnge till

Det blir tyst en stund och sjukskoterskan vintar ut patienten som
borjar plocka med sitt forband.

Pat: En gdng var det blod hdr, vad var det?

(Fdltanteckning, 2007 03 28)

Ovanstaende féltanteckning ér ett exempel pa hur sjukskoterskan later pati-
enten borja, styra och avsluta samtalet. Efter att sjukskdterskan har samtalat
med patienten om forbandet och blodet runt férbandet tar sjukskoterskan upp
traden igen, om hur patienten upplever sitt slut i livet. Eftersom sjukskoters-
kan tidigare under besoket erhallit mandat frén patienten att samtala om det
forestdende forsokte hon fanga tag i samtalsinnehallet igen.

Ssk: Kdnner du dig rddd nér du tinker framdt

Pat: Ja, det gor jag, ndr det dr dags...far jag bort. Det blir vil som...
man undrar hur det blir... med den ddr ute (viskar nickande utdat mot
vardagsrummet ddr den ndrstdende befinner sig)

Ssk: Pratar ni om det

Pat: Neej. Det dr mycket saker man ldmnar efter sig

Ssk: Tdnker du pa vem du skulle vilja ge bort dem till

Pat: Nej, har ingen kontakt med sldkten

Ssk: Kanske vinner...

Pat: Far sdlja det sen...

Det blir tyst en stund

Pat: Nu kommer det urin. Patienten hdller upp sin pdse

Ssk: Ja, det gor det

(Fdltanteckning, 2007 03 28)

Aven om sjukskoterskan i ovanstiende samtal tog upp trdden igen var det
sdllan sjukskoterskan som paborjade detta samtalsimne. Daremot var sjuk-
skoterskan lyhord och 6ppen for, samt hade nagot av en inneboende bered-
skap, da patienten eller/och den nérstdende tog upp @mnet. Sjukskdterskan
forsokte hélla kvar patienten i samtalet genom att stélla f6ljdfrdgor. Nedan
foljer ett samtal som hénde en vecka senare hos samma patient som ovan
med samma sjukskoterska, vilket kan ses som ett exempel pa sjukskoters-
kans skeptron. Har anvinder sjukskoterskan sitt mandat att samtala och stélla
privata fragor.

Pat: Jag dr sa forgrymmad att man blivit sa hdr, skulle varit med vid
stugan nu, den dr sd fin. Blir jag trétt av morfindosen nu

Ssk: Nej, vi har ju okat den successivt som du inte mdrkt av tidigare
Pat: Hjdilper mig pldstren
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Ssk: Ja, det gor de. Blir jamnare smdrtstillad dn av tabletterna efter-
som du mar illa och behéver kréikas dd och da

Pat: Det dr gott med vin, men det dr slut med det nu... viger mindre
nu ocksd

Ssk: Du tappar hela tiden vikt

Pat: Sjukdomen tdr ...

Ssk: Ja, den dter upp...

Pat: Han ddr uppe hjdlper mig inte heller

Ssk: Har du fragat

Pat: Ja, men han har inte tid. Man kanske blir mindre rddd ndr man
ska do. Jag tror pd Gud

Ssk: Kénner du dig rddd

Pat: Neej! Fick en bibel av en slikting som sjong psalmverser i tele-
fonen

Ssk: Har du nan prdst du vill tala med

Pat: Nej tror inte det

(Fdltanteckning, 2007 04 04)

Sjukskoéterskan var alltsd inte rddd for att gé in i samtal och folja patienten i
dennes tankar. Inom detta omrade gillde det dock att vara forsiktig och tassa
latt pa t&, men dnd4 inte vara radd for att ga in i samtalet da det kommer upp,
och framforallt forstd om och nér det kan vara ldge att ta upp, menade sjuk-
skoterskorna. Doden dr fortfarande sa tabubelagd att talet om den maste go-
ras med storsta respekt och varsamhet. I ovanstdende samtal fangar sjuksko-
terskan upp patientens konstaterande om dennes viktnedgang samt patien-
tens funderingar kring déden och Gud. Detta ledde fram till att sjukskoters-
kan till sist stillde frdgan om patienten skulle vilja tala med en prist.
Samtalet ar ett exempel pd hur foljsamma sjukskdterskorna dr i samtalen
med bade patienterna och de nérstdende. I néstfdljande avsnitt vinder jag
mig mera mot de nérstdende och patienterna och deras skeptron utifran deras
vardsituation och sjukdom i hemmet.

Sjukskoterskan 1 relation till nirstdendes och patientens skeptron

Nar det géller de narstdende kan man konstatera att de har ett sérskilt mandat
i och med att varden sker i deras privata hem, och synnerligen da den nérsta-
ende ocksa bor tillsammans med patienten. De nérstdende har, tillsammans
med patienten, som &gare till sitt privata hem juridisk bestimmanderétt och
ddrmed ocksa makt i och 6ver sitt hem. Bostaden eller hemmet med alla dess
inventarier kan hér ségas utgora ett yttre skeptron. Men den nérstaende har
ocksa ett inre skeptron i egenskap av att vara just nirstdende, det vill séga
den person som kinner och star den sjuke nirmast. De nirstaendes nérhet till
den sjuke, oftast dygnets alla timmar, ger dem en specifik betydelse i sam-
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manhanget. De innehar ddrmed viktig kunskap och kénnedom om hur den
sjuke har det, nér sjukskoterskorna inte befinner sig i hemmet. De nérstaende
har rdtten att tala och beritta, men de har ocksa ritten att halla tyst, det vill
sdga att inte beritta eller berétta delar, men inte allt. Hér har patienten juri-
disk réttighet att begrinsa vad den nérstdende faktiskt far berétta for sjuksko-
terskan och ldkaren om patienten och dennes tillstdnd. Sjukskoterskorna i
studien utgick ocksé frdn patienternas onskemal betrdffande vad sjuksko-
terskorna anfortrodde till de nérstdende. Detta kunde da och da vara proble-
matiska situationer att hantera i det fall patienten ville halla sin sjukdom for
sig sjilv. Det kunde vara olika anledningar till att det forholl sig sa. En an-
ledning till att patienten ville halla sjukdomen for sig sjélv var att patientens
relation med sin nérstaende kanske inte varit sa bra fore sjukdomen, vilket
nu fick speciella konsekvenser, som jag inte gar in mer pa hir. Sjukskdters-
korna var forsiktiga i dessa situationer och inte minst om patienten hade
besok av nagon vin eller sldkting i samband med sjukskdterskebesoket som
var intresserad av patientens tillstdnd. Sjukskoterskorna loste dock dessa
situationer pé olika sétt som jag valt att inte belysa mera &n sé i arbetet.

Den nirstaende har vidare en moralisk rétt att virna om hemmet och de
som bor dir, sa langt detta ar mojligt. Det som sker inom ramen for vardan-
det av patienten maste darfor ocksa ske i samforstind med de nérstaende,
nagot sjukskdterskorna stindigt hade att beakta. De nirstaende i denna studie
levde néra de sjuka pa sa sitt att de pa néra hall foljde den sjuke i dennes
sjukdomsutveckling. Sjukskoterskorna var darfor uppmérksamma pé de nér-
staendes ansiktsuttryck och kroppshéllning vid hembesdken for att om méj-
ligt fa situationsbilden klarare. Att de nérstdende paverkades av patientens
sjukdom och vard som bedrevs i hemmet var oundvikligt.

Vid ett hembesdk en sen kvill noterade sjukskoterskan att den nérstdende
sdg frusen och ihopkrupen ut. Den nirstiende hade inte sovit ordentligt pé
over en vecka och hade inte haft ndgon matlust den senaste tiden. Vederbo-
rande hade gétt ned i vikt och aldrats till utseendet, vilket fick sjukskoterskan
att reagera. Sjukskoterskan berdttade for den néarstdende att denne sag frusen
och trott ut varpa den nirstdende nickade bekrédftande, men fortsatte inte
samtalet om sin situation. Sjukskdterskan la sin arm runt den nérstdendes
axlar, utan att fraga nagot mera. Hér visade sjukskdterskan att hon brydde
sig om den nérstaende utan att fortsdtta fraga om denne verkligen orkade
mera. Och &ven om sjukskdterskan 1 detta lige overvéigde att gd in och er-
bjuda fortsatt vard inom hospice eller avlastningsplats s& var det inte négot
alternativ for just denna familj. Har hade familjen bestdmt att varden skulle
fortgd i hemmet och sjukskoterskan fick bistd och stotta sd mycket som moj-
ligt. Denna situation kan tinkas utifrén att det hir var patientens och nérsta-
endes skeptron som géllde, vilket sjukskoterskan hade att respektera och
lyssna till.

Sjukskdterskorna var medvetna om att de nirstdende méanga ganger levde
under stark press. D4 det vid ndgot tillfdlle brast for den nérstdende var detta
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inget som forvanade sjukskoterskorna. De nérstdende hade mandat och rit-
tighet att beklaga sig Over sin svara situation, dven om det inte hande sarskilt
ofta. Att avstd fran arbetsliv och bli isolerad i hemmet under en obestimbar
tidsperiod innebar en betydande omstéllning, 4&ven om denne inte ville an-
norlunda i situationen. Den sé kallade nirstdendepenningen fran forsékrings-
kassan kénde de nirstaende till, men var lite osdkra pa nir de skulle anvinda
sig av den réttigheten, kanske skulle de behdva den hjélpen ldngre fram och
vintade med att ta ut den. Sjukskoterskorna uppmanade da och déa de nérsta-
ende att anvdnda sig av dagarna med nérstdendepeng, speciellt da de sdg att
de nidrstdende sdg slitna ut. Manga narstdende forsokte trots allt arbeta sé
lange det gick, vilket kunde bli pafrestande om de inte fick sova nattetid, da
de maste hjélpa sin sjuke ndrstdende. Sjukskoterskorna fick vara forsiktiga i
att rdda de nérstadende sa att de inte tolkade raden som att de misslyckats i sin
ambition att dels varda sin sjuke ndrstaende och dels hantera sin sociala var-
dagssituation.

Med sjukskoterskorna pratade de nirstdende ofta om helt vardagliga saker
sasom husdjur, matrétter, tv-program och handarbeten. Men samtalen kunde
ocksa handla om hur trangt det blivit i bostaden efter att vardséngen installe-
rats samt alla hjdlpmedel som patienten behdvde. Att de nérstdende ocksa
kunde ha sjukdomar och svarigheter att hantera, kom inte sa ofta fram. Men
ibland berdttade de dock for sjukskoterskan, ute i hallen, hur det stod till med
till exempel det onda knéet eller det inflammerade orat.

En nérstdende berittade vid ett tillfdlle om sina farhdgor infér hur det
skulle bli dd doden intrdffar. Om patienten skulle bloda mycket eller om
patienten skulle ha &nnu mera ont. Rédslan hos den nérstiende var pétaglig
da denne befarade att nagot fruktansvért skulle hdnda i samband med att
patienten dog. Nagra dagar efter att den nérstdende pratat med sjukskdoters-
kan om hur scenariot eventuellt skulle kunna bli, avled patienten lugnt och
stilla. Ingen av de farhdgor som den nirstdende befarat hade intrdffat. Det
var en lédttnad for den nérstdende som fann trost 1 att patienten formodligen
inte haft ont nér denne dog och att lidandet nu var slut.

Rédslor hos de nérstdende fanns och da och da vigade de prata om dem
men ibland forekom sjukskoterskorna dem nér de fragade om de var rddda
for ndgot. En nérstdende hade blivit véldigt rddd da patienten fétt en franva-
roattack efter en cellgiftsbehandling pa sjukhuset. Det hela berodde férmod-
ligen pé vitskebrist som kunde avhjélpas. Men den nérstdende var fortsatt
orolig infor nidstkommande behandling och bad att patienten da skulle fa
vara pa sjukhuset i stéllet for i hemmet, ndgot som patienten inte acceptera-
de. Detta var en obehaglig upplevelse som den nirstaende inte kunde be-
maistra. Det var viktigt att de nérstdende fick prata om sina riadslor och far-
hagor, men sjukskoterskorna pressade aldrig de nérstéende till att sa gora.
Sjukskoterskorna hade mandat 1 och med sitt skeptron att lyssna och vara till
hands och lata de nérstdende och patienterna forsta det.
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Patientens skeptron kan i stort sett sigas vara detsamma som den nérsta-
endes skeptron betrdffande det yttre skeptron det vill sdga, hemmet. Mandat
Over och i hemmet har patienten och den nérstaende tillsammans, atminstone
utat sett och i synnerhet dd de bor tillsammans i bostaden. Det géller inte
minst det rum 1 hemmet dir patienten vérdas, har sin sjukbédd och sitt sjuk-
vardsmaterial. Andra skeptron som patienten innehar i och genom sin sjuk-
dom é&r olika former av behandlingar, sisom dropp, likemedel etc. Dessa
medicinska sjukvardsattribut eller skeptron ger patienten rétt att stdlla krav
och uttala sig om hur behandlingarna verkar och fungerar i och hos patien-
ten, hur det faktiskt kdnns. Det dr endast patienten som kan uttala sig om det,
vilket i forsta hand oftast blir till sjukskdterskan.

Ovanstdende kan saledes i forsta hand ses som yttre skeptron, men man
kan ocksa sdga att patienten har ett inre skeptron, i form av sin faststédllda
sjukdomsdiagnos, den sjuka kroppen. Lite drastiskt kan hir sdgas att det &r
patienten som &dger den sjuka kroppen i sitt hem och det dr det medicinska
som &r i patientens tjénst i det privata hemmet och inte tvirtom som det of-
tast dr pa sjukhusets klinik. Diagnosen ar himtad fran den medicinska klassi-
fikationen, men erkénns av savil sjukvérdspersonal som patient. Varden ska
utformas i samradd med patienten (SFS, 1982:763), vilket innebér att patien-
ten efter information har mandat att tacka ja eller nej till behandling, vilket
maste respekteras av sjukvardspersonalen. Patienten har vidare en journal
dér det star skrivet och beskrivet om dennes sjukdomshistoria, behandling
och forlopp samt eventuell preliminér prognos. Journalen har patienten béde
mdjlighet och réttighet att ta del av. Didremot &r journalen inte tillgénglig for
vem som helst. De nirstdende samt den sjukvardspersonal som inte vardar
patienten, det vill sdga sjukvardspersonal som arbetar i annan verksamhet 4n
dér patienten vardas, har av sekretesskél inte tillgéng till innehéllet i journa-
len (SFS, 2008:355).

Pa kliniken befinner sig patienten sa ldnge det finns utredningar och un-
dersokningar av det sjuka att utfora for ldkaren samt bot att erbjuda. Men om
patienten nekar till flera undersdkningar och till eventuella botande atgirder
alternativt att det inte ldngre gar att bota har kliniken inget mera att erbjuda,
da finns det inte ldngre plats for patienten i kliniken. Da dr det oftast hemmet
som 4r aktuellt dir patienten bestimmer dels 6ver sin kropp, men ocksa over
sin vardplats.

Patienten har ocksé rétt att, utifran sin position som patient, vigra svara
pa fragor som sjukskoéterskan stiller. En patient i studien hade ramlat och
adragit sig stora blamérken och bulnader som patienten absolut inte ville
prata med sjukskoterskan om. Sjukskoterskan forsokte prata med patienten
om de blamérken denne adragit sig, men patienten bara skakade pa huvudet
och viftade bort det hela. For patienten kan sjélva fallet ha varit ett nederlag
och tecken pa en ytterligare tillkommen svaghet i patientens sjukdomsfor-
lopp. I den hér situationen valde sjukskdterskan att respektera patienten och
avslutade samtalet med att séga ~’da talar vi inte mer om det”. Hon var dock
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Overtygad om att situationen och samtalet om patientens fall snart skulle
komma upp igen, vilket det ocksd gjorde. Efter ndgra dagar ville patienten
verkligen prata om hur det kindes att hela tiden vara rddd och osdker pa om
benen skulle bara hela viagen, fran sovrummet till toaletten, eller inte.

Patienten har alltsa rétt att stdlla krav och ligga fram 6nskemal om sin
vard i hemmet. Att som patient f4 mdjlighet att vara fri frdn droppet nagra
extra timmar pa kvéllen, eller att fa tillgang till mindre uppsamlingspasar till
urinkatetern, dr bara nagra exempel pa dnskemal som patienterna forde fram
till sjukskoterskorna. Vissa patienter hade ibland dnskemal om att fa testa
alternativa behandlingsmetoder mot deras cancersjukdomar, vilket sjuksko-
terskorna lyssnade till och respekterade. Sjukskoterskorna forde patienternas
onskemal vidare till vardteamets lakare.

Patienterna stéllde inte bara krav och hade dnskemal utan 14t sjukskdters-
korna fé veta hur de upplevde att bli vardade i hemmen, vilket var vérdefullt
for sjukskoterskorna. Att vardteamets sjukskoterskor brydde sig mera om
dem som patienter och var béttre paldsta dn klinikernas sjukskoterskor pa
sjukhusen, kom fram under hembesdken. Patienterna menade att de dock
hade forstaelse for att klinikens sjukskoterskor var stressade och dérfor inte
alltid hade tid att bry sig.

De nérstdende var ocksa overlag mycket néjda med sjukskoterskorna i
vardteamet och deras insatser. Att sjukskoterskorna dr duktiga var négot de
ofta fick hora fran bade nirstdende och patienter. Varden i hemmet med den
svart sjuke patienten skulle inte fungera utan sjukskdterskorna, menade
manga ganger de nérstdende. “Sjukskoterskorna dr virda allt som finns”,
uttryckte en nérstaende vid ett tillfédlle. En annan nérstdende forundrade sig
over att sjukskoterskorna var s& kompetenta och duktiga och fragade om inte
sjukskoterskorna var sérskilt utvalda till detta vardomrade.

Béde de nirstdende och patienterna framforde att de mestadels var trygga
i sina hem. Det kunde dock vara tillfdllen da det intrdffade nagot oforutsett
med patientens tillstind som kunde kénnas otryggt, innan sjukskoterskan
hann fram till hemmet. Men att de kunde ringa nir som helst och vara sikra
pa att de kom i kontakt med vardteamet, 6kade deras trygghet. Patienterna
delade ofta med sig till sjukskoterskorna om de till exempel haft en bra och
stabil helg eller att de gétt upp i vikt och dérfor orkade gé en ldngre runda.
En patient menade att det var rena psykoterapin nir vardteamets sjuksko-
terskor kom pa besdk, dven om saromlédggningen av foten och benet gjorde
ont och var besvérligt for patienten. Att fa genomfora blodprovstagningen i
hemmet och trédffa kompetenta ldkare och sjukskoéterskor i sitt eget hem och
slippa éka till sjukhuset, var ndgot patienterna Overlag var mycket nojda
med. En patient beskrev en rddsla denne haft 6ver att bli utskriven fran sjuk-
huset till hemmet och dér fa sin fortsatta vard i form av dropp och smértstil-
lande fran vardteamet. Patienten och den nirstiende kunde, efter utskriv-
ningen till hemmet, nistan inte forsta att det fungerade sa bra som det gjorde
att fa dropp och smartstillande i hemmet och att det samtidigt kunde vara sa
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smidigt. Det var ingen som hade berittat for patienten hur specialiserad
sjukvard kunde fungera i det privata hemmet.

Som en symbolhandling for en lyckad cytostatikabehandling med god ef-
fekt planterade en av patienterna en idegransplanta i sin tridgard. Den métte
sjukskoterskorna vid varje besok i hemmet. Det 4r av idegranarnas giftiga
dmnen, taxaner, man tillverkar cytostatika, dérfor kom den lilla idegrans-
plantan att fa en speciell betydelse i det hemmets tridgard. Idegransplantan
talade sitt tydliga sprék till sjukskoterskan och andra besdkare, da de kom till
hemmet. Den var strategiskt placerad intill hemmets dorr och gick inte att
undvika. Som jag ndmnt var patienterna i studien 6verlag ndjda med sin vard
i hemmet, nagot de inte ville halla tyst med utan tala, skriva och beritta om.
En patient skrev insédndare i dagstidningen, en annan skrev till landstinget for
att framfora hur ndjd denne var med sin vard i hemmet. Ménga nérstdende
omnadmner vardteamet i patienternas déodsannonser och tackannonser i dags-
pressen.

Patienterna talade inte bara om sin sjukdom och vérdsituation med sjuk-
skoterskorna och allt som dér horde till utan ocksa om vardagliga ting. I det
vardagliga samtalet med patienter var sjukskoterskorna manga géanger som
kameleonter vilka anpassade sitt vardagsprat till respektive patient. Har géll-
de det for sjukskoterskorna att konversera med sdvil dldre bonder som unga
studenter. Att till exempel diskutera nedladdning av filmer och musik med
hjdlp av olika dataprogram var inte sa ldmpligt att prata med den aldrige
bonden om. Déaremot passade det alldeles utmairkt att samtala om dessa tek-
niker med den unga studenten.

Eftersom de flesta patienter i studien inte hade sa stort socialt umgéinge
langre, pa grund av sin sjukdom, kom de vardagliga samtalen inte séllan att
berdra det de arbetat med som friska. Darfor var det inte ovanligt att yrkesre-
laterade dmnen kom fram i samtalen. De kulturella inldggen i samtalen var
ocksa vanligt forekommande som till exempel vilken teateruppséittning som
for nérvarande gick pa stadens teatrar, liksom vilket TV-program som véckt
mest debatt. Att patienten fick anpassa sig efter arstiden betrédffande véder
och vind samt hur beroende patienten var av védret for att kunna ta sig ut
diskuterades ocksa.

I detta kapitel om sjukskoterskans pedagogiska praktik har jag velat lyfta
fram den icke medicinska respektive medicintekniska praktiken inom specia-
liserad palliativ hemsjukvard. Till att utfora denna praktik inom verksamhe-
ten har sjukskoterskorna inga tekniska instrument eller hjdlpmedel att ta till
utan har hér bara sig sjilva att anvénda i situationen. For att samordna och
organisera patientens vardsituation samt undervisa om och i specifika situa-
tioner, anviande sjukskoterskorna tekniker utdver de medicinska och om-
vardnadsmaéssiga. Sjukskdterskorna anvénde sig av olika strategier i samta-
landet for att na fram och inge fortroende och trygghet hos de nérstaende och
patienterna.
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I studien visade det sig att sjukskoterskorna var barare av specifika dispo-
sitioner for att hantera praktiken inom specialiserad palliativ hemsjukvard.
Med skeptronets symboliska betydelse har jag forsokt belysa sjukskdters-
kans, den néirstdendes och patientens mandat och réttigheter inom denna
praktik. Jag har forsokt belysa bade hur sjukskoterskorna samtalade men
ocksé lyfta fram vad de samtalade om. Det var genom samtalen sjukskdters-
kan fick kinnedom om hur det forholl sig i hemmet med dels den nirstaende
och dels patienten. Utifran den informationen kunde sjukskoterskorna sedan
handla och tillgodose patientens och den nérstdendes behov.

Samtalandet utgjorde séledes en betydande del av sjukskdterskans praktik
i denna studie, ndgot de inte alltid verkade vara medvetna om. Sjukskoters-
korna menade att det var ngot som “bara skedde och att de alltid pratade
pa”. For mig som observatdr framstod samtalandet som en nyckel med vil-
ken de 6ppnade dorrar till att komma néra bade de nirstdende och patienter-
na. Med hjélp av skeptronets symboliska betydelse har jag velat visa de tre
agenternas, det vill sdga sjukskoterskans, den nérstidende och patientens
mandat i den studerade praktiken samt hur det kan ta sig i uttryck i samta-
landet.
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Kapitel 7: Formas eller formad for praktiken

I foljande avsnitt kommer jag att atervénda till mina fragestédllningar. Frage-
stillningarna gillde vad som genererar och strukturerar sjukskoterskans
praktik, inom specialiserad palliativ hemsjukvard, vard i livets slutskede.
Enkelt kan det uttryckas att jag forsokt ta reda pa hur det kommer det sig att
sjukskoterskorna gor som de gor, nir de gor det de gor inom denna praktik,
samt varifran det kommer.

Jag borjar med att lyfta fram en sammanfattande och konstruerad bild av
dels sjukskoterskan och dels sjukskoterskans praktik, utifran studiens empiri.
Detta foljs av ett kortare avsnitt om platsen for sjukskoterskans praktik. Dér-
efter diskuterar jag sjukskoterskan inom specialiserad palliativ hemsjukvard
relativt utbildning utifran aspekterna att formas eller formad for praktiken.

En bild av sjukskoterskan

Vem &r egentligen sjukskoterskan som praktiker inom denna verksamhet och
praktik? Som ett svar pa den fragan vill jag hér lyfta fram en konstruerad
bild av sjukské&terskan. Den konstruerade individen i bilden, i detta fall sjuk-
skoterskan, finns inte i realiteten (Weber, [1922] 1982; Lindgren, 1992).
Déaremot har olika delar fran datainsamlingen fogats samman i konstruktio-
nen. Jag vill lyfta fram konstruktionen i syfte att tydliggora sjukskdterskan,
hennes position och dispositioner inom denna praktik.

Sjukskoterskans far var en man som pa négot sétt stod med bada fotterna
pa jorden och gérna arbetade inom kyrkan, bade ideellt och profant. Han
kom att tjdna andra ménniskor pé olika satt i hembygden som skolvaktmasta-
re, kyrkogardsarbetare, kyrkovaktmaistare eller diakon. Vid sidan om det
egna forvarvet i jordbruket och arbetet i gruvan bedrev han siledes andra
samhéllstjénster sdsom skolskjutsningen av byns barn. Den néra anknytning-
en till jord, kyrka och tjanande dominerade hos sjukskoterskans far.

For sjukskdterskans mor kom familjen och hemmet i forsta hand. Hem-
met prioriterades och omsorgen om hemmet och familjen var viktig och
styrde andra ataganden i livet, sdésom yrkesarbete utanfor hemmet. Sjuksko-
terskans mor yrkesarbetade inom vard och omsorgssektorn med hemtjénst
eller hemsjukvérd. Verksamhet inom kyrkan 14g modern varmt om hjértat
och tjdnandet av andra méanniskor och service till andra framstod sjélvklart
och naturligt.
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Sjukskdterskan vixte upp i en lantlig eller sméstadsmiljo i ndrheten av
fordldrarnas forvarv och uppehille. Sjukskoterskans familj flyttade sillan
runt dven om det hdnde och da pé grund av fordldrars yrken, som diakon
eller andra kyrkliga dtaganden. Som vuxen kom sjukskoterskan att bo kvar i
mindre samhéllen, oftast i eget hus. Sjukskdterskan inom specialiserad palli-
ativ hemsjukvard bor med make eller sambo och har 2 eller 3 barn, allt fran
tidig tondrsalder till vuxna barn som flyttat hemifran.

Sjukskoterskan dr kvinna i medeldldern med lang yrkeserfarenhet som
sjukskoterska, oftast mer &n 20 ar, varav halva yrkeslivet inom palliativ
hemsjukvard. Att hon utbildade sig till sjukskoterska berodde pa att hon ville
arbeta med och hjélpa andra ménniskor. For sjukskdterskan var det sjélvklart
att vidareutbilda sig efter sin grundutbildning till sjukskoterska. Vidareut-
bildningen, som numera bendmns specialistsjukskdterskeutbildning, utgjor-
des av flera inriktningar.

Hur det kommer sig att sjukskdterskan arbetar inom palliativ hemsjukvérd
beror pa, utifran hennes egen sjilvforstaelse, att hon blivit ditlockad av kol-
legor, eller lockats via annonsering i media etc. Men ocksa slumpen och den
sociala hemsituationen bidrog till att hon sokte sig till just hemsjukvard.
Sjukskoterskan dr dock lite osédker pa vad som egentligen bidrog till valet att
arbeta inom denna praktik. Hon tinker efter en stund innan hon formulerar
ovanstdende tinkbara anledningar. Att soka efter anledning till ndgot som av
sjukskoterskan tycktes vara naturligt och sjélvklart, framstod som lite frim-
mande och ovant for henne.

Fordelarna, menar hon, med arbetet inom palliativ hemsjukvard ar dock
avgorande for att hon stannat kvar sa ldnge inom verksamheten. Arbetet &r
sjalvstandigt och fritt och hér far sjukskoterskan arbeta med en helhet, det
vill sdga hela familjen, och med en patient i taget. Att arbeta med patienter
inom palliativ hemsjukvard dverensstimmer ocksd med de ideal hon bér pa.
Ideal som innefattar hur en sjukskoterska ska vara i agerande och hanterande
av patienter inom sjukvérden. Sjukskoterskearbetet inom den palliativa hem-
sjukvarden ligger véldigt ndra det ideal som sjukskoterskan refererar till.
”Hiar kan man alltid gora sitt bédsta” dr en tanke och kénsla som béar henne
och hon har hir utékade befogenheter med utvidgade medicinska delegatio-
ner i relation till sjukskoterskan inom sjukhusets klinik. Sjukskoterskan ar
Overtygad om att hon gor ett bra och gott jobb och &r glad att ’slippa” klini-
ken inne pa sjukhuset, det vill séiga det traditionella arbetet som sjukskoters-
ka pé en vérdavdelning.

Sjukskdterskan har ocksa egen erfarenhet av nirstdende som varit svart
sjuka och avlidit, bdde hemma och pa sjukhus. Erfarenheten av nérstaendes
dod ér en personlig erfarenhet och egenskap hon bédr med sig men som hon
aldrig talar med nérstdende och patienter om. Att ge svért sjuka ménniskor
mdjlighet att fa avsluta sitt liv i det egna hemmet ser sjukskoterskan som
mycket vardefullt. Malet for sjukskoterskan var tidigare att ge patienten och
den nérstdende sa mycket stod och hjilp att det méjliggjorde avslutande av
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livet for patienten i det egna hemmet. I dag, ménga ar senare, resonerar sjuk-
skoterskan pa ett annorlunda sétt. Hon ser det inte lingre som ett misslyck-
ande om patienten inte kan vara i hemmet till livets slut. Sjukskoterskan
stottar, bade patienten och den nérstaende, da det blir aktuellt med att fatta
beslut om eventuell forflyttning till hospice eller sjukhusets klinik.

I denna studie trivs sjukskoterskan med sitt arbete bland svart sjuka och
doende patienter. Trivseln med arbetet gor trottheten 1 arbetet hanterbar och
overkomlig. Trots att sjukskoterskan vill fortsdtta arbeta med ménniskor
finns tanken dédr huruvida hon kommer att arbeta som sjukskoterska inom
palliativ vard fram till sin pensionering, nyfikenheten att prova nagot nytt
finns. Att arbeta med vard av doende manniskor &r tungt, vilket leder sjuk-
skoterskan vidare i tankar att det vore kanske bra att arbeta med annan verk-
samhet ett tag. Men det stannar oftast vid tanken.

For att klara det tunga och pafrestande inom arbetet anvénder sig sjuksko-
terskan av olika strategier. En strategi dr att forsoka distansera sig och det
gor hon bland annat genom att lyssna pa musik i bilen, mellan patientbeso-
ken i hemmen. Bilen &r pé sétt och vis sjukskoterskans reflektionsrum och
laddningsstation dér hon far mojlighet att ”lufta” sina tankar. I bilen far hon
tinka i fred och framfor allt tinka férdigt. Hon bestimmer sjélv sin inre mil-
j6 1 bilen, vill hon ha tvartyst eller lyssna pa musik dr det hennes val. Dar
kan hon sitta for sig sjdlv och “’stilla om sig” mellan besdken. Att det d& och
da &r langa avstdnd mellan hemmen som besoks kan darfor ibland vara en
fordel. En kortare promenad i naturen mellan eller efter hembesdken hjélper
henne att se annorlunda pé det som kan vara tungt. Bilen dr saledes ett vik-
tigt rum for sjukskoterskan dér hon i sin ensamhet har mojlighet att reflekte-
ra ver det som hént i samband med hembesoket samt ge uttryck for sddant
hon inte kan gora i patientens och den nérstdendes nérhet.

Den viktigaste strategin dr dnda att ta hjilp fran kollegorna. Att kunna
ringa upp en kollega direkt fran bilen och ventilera situationer sjukskoters-
kan varit med om vid hembesdket dr virdefullt. Sjukskoterskan har létt att
prata med sina kollegor och hyser stort fortroende for dem. Kollegorna &r
den stora tryggheten i arbetslivet. Det ar infér dem hon kan visa bade stress,
ilska, saknad och sin litenhet och det &r kollegorna som gor att hon orkar, da
arbetet dr tungt. Tillsammans med kollegorna deltar hon i grupphandledning
som har stor betydelse och som hon direkt saknar, om hon missar ett tillfille.

Att sjukskoterskan kénner starkt stod fran kollegorna kan bland annat
bero péd att de som team arbetar relativt homogent. Nar en sjukskoterska
berdttar om négot denne erfarit ar situationen som sédan inte frimmande for
den lyssnande kollegan. Men om den lyssnande kollegan hade arbetat inom
annan verksamhet hade stodet formodligen inte kints lika starkt. Nu &r det
en relativt homogen grupp av sjukskoterskor som arbetat lange inom verk-
samheten och har lang erfarenhet. Detta bidrar till att de l4tt kan forstd och
kénna igen sig i varandras upplevelser och berittelser fran verksamheten.
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Den egna familjen betyder ocksa mycket for distanseringen, men pa ett
annat sitt d4n kollegorna. Familjen dr en buffert som engagerar sjukskoters-
kan privat och med familjen varken kan eller vill hon prata arbete. I distanse-
ringen till arbetet finns ocksd engagemang inom till exempel korsang, inte
séllan den egna kyrkokdren.

En aspekt som sjukskoterskan tar upp ér de patientskiften som stindigt
sker inom verksamheten. Vissa patienter hinner sjukskdterskan knappt ldra
kdnna innan de avlider, medan andra lever lingre dn férvantat. Sjukskdters-
kan menar att det ar viktigt att f4 sakna patienter som avlidit, men att det inte
ar detsamma som att sorja dem. Sjukskoterskan vet var grinsen for hennes
engagemang i denna frdga gér. Det &r accepterat av kollegorna att sjuksko-
terskan saknar en avliden patient. Infor dem kan hon visa sin saknad och tala
om det utan att det dr ndgot markligt.

Sjukskdterskan dr inte rddd for vare sig livet eller doden lédngre. Bade do-
den och livet dr en realitet och &t doden, livets slut, kan man ytterst inget
gora, dven om den gar att skjuta upp for kortare eller ldngre tid. Om patien-
ten och/eller den nérstaende Onskar tala om den forestdende doden ér sjuk-
skoterskan beredd, men hon menar att det inte ldngre &r lika viktigt for sjuk-
skoterskan att samtalet blir av. Tidigare ville sjukskoterskan gérna forsdkra
sig om att den doende patienten fick tala ut om den forestdende doden, men
sjukskoterskan tror att det var nagot som kanske var viktigare for henne dn
for patienten. Arbetet med vard i livets slutskede har gjort sjukskoterskan
modig i livet, vilket forédndrat hennes héllning till det svéra som kan hénda i
livet, bade inom arbetet och privat. Sjukskoterskan ér inte rddd for lidande,
men hon ir rddd for att hon sjdlv kan komma att drabbas av kénsloloshet och
kyla.

Sjukskdterskan bar pa manga funderingar betrdffande sitt arbete. Hon
funderar 6ver motet med patienten i hemmet och hur det kommer sig att ett
mote med en ddende 70-&ring kan vara svarare én med en ddende 5-aring,
borde det inte vara tvirtom, undrar hon. Familjen och de olika familjeinter-
aktionerna fascinerar sjukskoterskan och i kontakten med dem har hon mgj-
lighet att anvidnda sina personliga resurser, gavor, forhallningssétt och strate-
gier, det vill sdga hennes dispositioner.

Sjukskdterskan menar att narheten till kompetenta jourdoktorer underlét-
tar arbetet och de Overvidganden hon sténdigt maéste gora i kontakten med
patienter och nérstdende. Att sjukskdterskan, under kvéllar, nétter och helger
alltid kan na ldkare péd sjukhusets klinik innebér att det alltid finns ndgon
med mera medicinsk kompetens och befogenhet att diskutera medicinska
problem med. Det dr heller inte svart for sjukskdterskan att fa en ldkare att
komma till det privata hemmet, om sa behovs. Med ldkarna inom vardteamet
diskuterar sjukskdterskan ofta igenom sévil medicinska som sociala problem
hon har att hantera i hemmen. Denna nérhet till lédkare sétter sjukskoterskan
stort virde pa.
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Aven om sjukskoterskan ir fascinerad av det hon arbetar med undrar hon
ibland hur det egentligen kommer sig att hon tycker sa mycket om sitt yrke,
som manga géanger ar tungt och slitsamt, som hon sjilv uttrycker det. Ligger
det mojligen ett bekriftelsebehov i det att man vill hjélpa andra, undrar hon.
En av anledningarna till att sjukskoterskan tycker s& mycket om sitt yrke ér
att hon dér fir gora som hon menar att hon lért sig i kombination med att hon
far anvinda sina personliga resurser. Man kan inte foréndra eller gora nagot
at sjalva doden, ddremot kan man gdra ndgot at lidandet hos den svart sjuke
och doende, menar hon.

En bild av sjukskoterskans praktik

Sjukskdterskan brukar begreppet att vara lagom” dir hon pa nagot satt kin-
ner av var granserna gar betrdffande hur hon lampligast kan upptrdda, bade
dé hon anlédnder till hemmen och d& hon gér in i och arbetar i hemmen. Ka-
meleontmetaforen dr i detta sammanhang passande. Beroende pa vad som
moter sjukskdterskan i hemmet agerar hon utifrén detta pa ett till synes na-
turligt och forberett, men &nda inte medvetet séitt. Med det menar jag att
sjukskoterskan inte maste Overligga med sig sjélv hur hon ska hantera till
exempel situationer hon inte rdknat med utan anvéinder, dock inte medvetet,
sina inneboende dispositioner, det vill sdga sin habitus eller praktiska fornuft
(Prieur, 2006).

Sjukskoterskans intrdde i hemmet &r speciellt 1 det att hon upptrader som
gést, dven om hon varit i hemmet manga génger tidigare. Det &r med en sub-
til varsamhet och respekt for den sjukes hem som sjukskoterskan narmar sig
ytterdorren, hur hon ringer pa och hur hon gér in i hallen. Med subtil var-
samhet, menar jag, att sjukskoterskan i sitt forhallningssitt inte bara &r var-
sam i storsta allménhet utan att hon dessutom har forméga att kdnna av och
lasa av situationer och pa sa sétt anpassa “nivan” betrdffande varsamhet i
motet med den nérstdende och patienten. Sjukskdterskan menar att hon har
alla tentakler ute i métet med den nérstdende och patienten for att kunna
uppfatta det subtila och outtalade. Att ha alla tentakler ute innebér att vara
lyhord dven for de sma signalerna som sidnds ut fran nérstdende och patien-
ter. Hon dr medveten om att patienterna ibland véljer eller att tillfallet gor att
patienten far ett sérskilt fortroende for ndgon sjukskoterska. Till detta har
sjukskoterskan att forhalla sig i det att patienten och den nérstédende inte kan
ha samma nérhet till alla sjukskoterskor. Motet med de nérstdende och pati-
enterna priglas av stort tillamod hos sjukskoterskan. Aven om sjukskéters-
kan forbereder sig infor alla hembesok, bade praktiskt och mentalt, pa vad
som kan komma att ske géller det att se och hora det som inte uttalas och
upptécka det som inte alltid syns vid forsta anblicken samt att kunna agera
utifran det.

Det offentliga far aldrig ta dver det privata i sjukskoterskans mote och va-
rande i hemmet. Det giller for sjukskoterskan att balansera det offentliga
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medicinska med det privata personliga i vardandet i hemmet. Sjukskoters-
kans praktik handlar hiar om att balansera pa en tunn lina dar andra egenska-
per eller dispositioner krdvs av sjukskdterskan &n de som forvédrvats inom
utbildning. Det &r kanske i dessa situationer som det blir tydligast att sjuk-
skoterskan ér bérare av redskap och verktyg, vilka jag ser som dispositioner
till att hantera just denna praktik pé ett adekvat sitt (Prieur, 2006).

Hemmet skall fortsatt vara den nérstdendes och patientens privata sfr,
dven om hemmet disciplinerats till en vardplats infor livets slut. Sjukskoters-
kan har dock séllan ndgra synpunkter kring var till exempel vardsdngen eller
ladorna med sjukvardmaterielen forvaras i hemmet sé lange materielen eller
lakemedlen inte fordndras pa nagot satt. Sjukskoterskan tvingar heller inte
den nérstaende och patienten att installera vardséng, larm etc. utan sjuksko-
terskan har ett respektfullt forhéllningssitt till de som bor inom hemmets
viggar 1 dessa diskussioner. Trots att hemmet disciplinerats till en vardplats
finns det grianser for vad som later sig goras. Sjukskoterskan tar pa sitt och
vis seden dit hon kommer. Finns det ett ledigt bord som kan utgora yta for
att bereda och iordningstilla till exempel ett dropp, s anvénder sjukskoters-
kan det. Sjukskoterskorna anvinder det som finns till hands och stér till buds
for att genomfora den vard som krévs.

Platsen for sjukskoterskans praktik

Hemmet, dir sjukskdterskan vardar svért sjuka patienter, dr en plats full av
patientens och den nirstdendes drommar, illusioner, kdnslor och symboler
menar Gullestad (1989) och Lantz (2007). Till hemmets manga génger
oskrivna regler har sjukskoterskan att forhalla sig pa ett eller annat sétt.
Sjukskoéterskan arbetar 1 hemmen, i en miljé som utgér ndgons privata sfér,
men som efter disciplineringen till vardplats blivit nagot av en filial till sjuk-
husets klinik.

Nér man ser pa det kontor som sjukskoterskan utgér fran blir logiken traf-
fande i det att hemmet som vardplats kan sammankopplas med sjukskdters-
kan som praktiker. En institutions sociala funktioner, dess habitat, hor sam-
man med dess agenter eller medlemmar och deras habitus. Institutionen och
agenternas/sjukskoterskornas historia skapar tillsammans institutionens liv, i
vilket institutionens kraft sitter (Muel-Dreyfus, 1983).

I det privata hemmet, som vardplats eller institution for svar sjukdom och
inte séllan doende, skapar alltsa sjukskoterskan mojligheter och kraft i och
med motet mellan hennes dispositioner och hemmets habitat. Det konstitue-
ras ett skeende i mdtet mellan sjukskoterskans inkorporerade dispositioner
och de villkor det privata hemmet star for. Sjukskoterskan i denna studie
utgar inte fran kliniken, sdsom lékarna i vérdteamet gor, utan sjukskdterskan
ar anstilld av kommunen. Att vara anstilld av och tillhdra kommunen inne-
bar hir att sjukskoterskan utgér fran en bas eller kontor, vilket inryms i en av
kommunens sjukhemsbyggnader. Detta kontor nas for den utomstaende via
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en last dorr, forsedd med ringklocka. Genom paringning pékallas uppmérk-
samheten och ndgon fran vardteamet kommer och Gppnar. Kommunens bas
for specialiserad palliativ hemsjukvard och tillika sjukskoterskans kontor
erbjuder pa sitt och vis, med dess arkitektur och beldgenhet, mojlighet till en
hemlik och hemtrevlig miljo. Sjukskdterskans kontor dr inbjudande med sina
matchande textilier och krukvixter. P4 det stora bordet rakt fram finns ett
vackert blomarrangemang och runt om bordet star det gott om stolar. Bakom
bordet finns en balkongdorr med uteplats, ddr det om varen syns varblom-
mor samt en fagelstuga vintertid.

Hela kontoret formedlade en kénsla av hemtrevnad och olikheten med
sjukhusklinikens kok och personalrum var pafallande stor. Sjukskdterskan
inom denna vardverksamhet r uppvéxt i en miljo dér det varnats om hem-
met och familjen. Utifran de samtal som fordes med sjukskdterskorna i bi-
larna forstod jag att sjukskoterskorna ocksa vdrnade om sina egna hem och
familjer pé ett sarskilt sétt. Sjukskoterskan kan ddrmed sdgas utgd fran sitt
hemtrevliga och hemlika kontor d& hon &ker ut for att arbeta i det privata
hemmet och sjukskoterskan bar ddrmed hela kontexten av hemtrevlighet och
hemlikhet pé sina axlar. Sjukskoterskan bdr kulturen av hem och familjeliv
med sig, dels fran sin egen uppvéxt och dels fran sitt eget hem och dels fran
sitt arbetskontor ut till sin arbetsplats, patientens privata hem (Bourdieu,
[1998] 1999; Callewaert & Petersen, 1994).

Praktiken formas av habitus

De sex sjukskoterskorna som ingér i denna studie dr formellt vilutbildade for
sitt yrke. Forutom sjukskoterskeutbildning har de ocksd genomgatt olika
vidareutbildningar eller specialistsjukskoterskeutbildningar inom vérd samt
ett antal andra kurser och kortare utbildningar. Detta innebér att de fran ra-
dande utbildningshéll har med sig en méngd utbildningskapital samt legiti-
mering frdn Socialstyrelsen, vilket innebér att sjukskdterskorna, rent for-
mellt, har med sig det som krévs for att utdva yrket.

En fraga man kan stélla sig utifrén ovanstiende dr sjukskoterskornas sétt
att utdva sin praktik relativt utbildning. Vilken funktion spelar utbildningen
och har utbildningen nagon funktion mer an att legitimera for ett specifikt
yrke? Dérefter giéller det att vélja inriktning och utveckla forhallningssitt,
strategier och kapaciteter passande for den valda inriktningen. Eller kan man
mdjligen, utifrdn min valda praktikteoretiska ansats, uttrycka det sé att sjuk-
skoterskorna haft dispositioner for denna praktik med sig in i sjukskdterske-
utbildningen fran bérjan?

Bourdieu & Passeron ([1970] 2008) menar att det vi ldr oss genom ut-
bildning inte i forsta hand &r till for att bli dugliga for en specifik praktik,
utan mer att finna var plats i den samhaélleliga strukturen (Berner et al., 1977;
Muel Dreyfus, 1983; Nerholm, 2007). Betriaffande att finna sin plats i den
samhélleliga strukturen menar Berner et al. (1977) att studenten vid intrédet
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till en utbildning, till exempel sjukskoterskeutbildning, inte &r medveten om
det habitus studenten &r barare av och utrustad med. Studentens habitus ar en
produkt av de omstidndigheter studenten kommer fran, vilket kan visa sig
vara 1 harmoni med den struktur och kultur som studenten moter i, till exem-
pel en sjukskoterskeutbildning (Halskov et al., 2008). Sjukskoterskestuden-
tens habitus fran den tidiga barndomen och uppvéixten moter och bekréftar
pa sa sitt de principer och forhéllningssitt som sjukskoterskeutbildningen
innebér och erbjuder. Darmed kan man sdga att studenten inkorporerar sjuk-
skoterskeutbildningens principer och forhallningssétt i sin habitus, vilket
innebér att studenten “finner sin plats” och utbildningen “finner studenten”
vilket upplevs sjalvklart och naturligt for studenten.

Med ovanstaende resonemang utifran Bourdieu skulle sjukskdterskornas
forhallningssétt, strategier och kapaciteter i sin praktik kunna forstds som
forutséttningar, egenskaper eller som dispositioner som sjukskoterskorna
haft inkorporerade sedan ldnge. De studerade sjukskoterskornas val av ut-
bildningsvig och yrkesverksamhet var sé att sdga i harmoni med deras inre
strukturer, vilka de inkorporerat under sina dittillsvarande liv. De forhall-
ningssitt, strategier och kapaciteter, vilka blev synliga for mig i observatio-
nerna, var inget sjukskoterskorna primért lért sig under sjukskdterskeutbild-
ningen, men genom utbildningen gavs sjukskoterskorna majlighet att realise-
ra sina, for vard i livets slutskede, nédvéndiga dispositioner.

Sjukskdterskorna var inte riktigt sdkra pa hur det kom sig att de utbildat
sig till sjukskoterskor eller varfor de valt att arbeta med just vard i livets
slutskede. I intervjuerna framkom slumpen, omgivningen, familjestrukturen,
massmedian, ldngtan efter att arbeta med svart sjuka som svar pa varfor de
valt, eller trodde att de valt, som de gjort. Nagra sjukskoterskor refererade
till situationer i sin uppvéxt som en tinkbar orsak till att de hamnade dér de
hamnade. Bourdieu menade att individen dr i det ndrmaste inte medveten om
det praktiska fornuft hon ar utrustad med (Callewaert, 1994) och som jag
rekonstruerat fram som habitus. I ljuset av det 4r det inte s markligt att sjuk-
skoterskorna inte riktigt visste hur det kom sig att de valt att bli sjukskoters-
kor och da inom omradet vard i livets slutskede (Prieur, 2006). De var inte
medvetna om sin potential, sina forutsittningar och sin habitus da de valde
yrke och yrkesinriktning. Anda fanns det i sjukskoterskeyrket, och senare
under deras yrkesliv ndgot inom varden i livets slutskede som attraherade
och lockade dem. Deras tidigare dispositioner motte i sjukskdterskepraktiken
inom vard i livets slutskede strukturer som var i harmoni med sjukskdters-
kornas tidigare habitus fran barndom och uppvéxtar. Man kan saledes pésta
att sjukskoterskorna fann sin plats i samhéllsstrukturen, sjukskoterska inom
vard i livets slutskede.

Individens habitus grundldggs saledes tidigt och utvecklas genom upp-
vaxten i familjen och skolan, med andra ord det liv som levs. Habitus, detta
system av dispositioner, mojliggor for ménniskor att handla, tdnka och soka
sig fram genom livet. Systemet av dispositioner ar seglivat och trogt, vilket
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innebdr att ménniskor fordndras ldngsamt. Men det innebédr alltsé inte att
ménniskor inte fordndras eller att habitus dr oférdnderligt. Habitus kan sédgas
vara en relation mellan tidigare sociala erfarenheter och det sammanhang
eller den plats ménniskan senare kommer att befinna sig i. Habitus kan har,
som teoretiskt begrepp fungera som ett forklarande led till hur det kan kom-
ma sig att en ménniska befinner sig dér hon é&r, och hur det kan komma sig
att hon gor som hon gor (Broady, 1998; Halskov et al., 2008). D& man utgar
frén sjukskoterskans habitus, eller mera exakt hennes system av dispositio-
ner, ges mojlighet att forstd hur en struktur frambringar en habitus som i sin
tur frambringar en praktik som genererar en struktur i det system eller den
organisation sjukskoterskan verkar inom (Callewaert, 1992). Sjukskoterskan
har forvarvat kroppsliga kompetenser eller dispositioner genom livet, vilka
utgdr en grund for hennes sétt att utova sin praktik inom vérd i livets slut-
skede, 1 det privata hemmet. Sjukskoterskans habitus har formats genom att
objektiva strukturer erfarits, vilka satt spar hos henne via indirekt tillignande
da hon deltagit i aktiviteter som indirekt format henne (ibid. s. 179). Men hur
sjukskoterskan formats genom sin uppvéxt och uppfostran skiljer sig fran
hur hon fortsdttningsvis formas i livet. Dispositioner &r overforbara fran
omraden dir de forvérvats till nya omraden dir de dr mojliga att anvénda i
nya situationer. Sjukskoterskan har alltsd i sin habitus frén barnsben grund-
laggande dispositioner till vilka nya dispositioner liggs som forvirvas ge-
nom erfarenheter i det fortsatta livet. Att pasta att sjukskoterskorna agerar i
sin praktik utifran sin habitus eller system av inneboende dispositioner ute-
sluter inte att de ocksa strategiskt planerar sina handlingar (ibid. s. 169).
Béde sjukskdoterskornas habitus och deras uttéinkta, planerade strategier sam-
verkar till hur handlingen slutligen blir utférd av sjukskoterskan.

Att valet att bli sjukskoterska inom vérd i livets slutskede endast skulle
bero pé att gamla och nya dispositioner mots pa det sétt jag provat att skriva
fram hér dr mojligen att forenkla och dra en for ensidig slutsats. Det &r for-
modligen mera som péaverkar och styr en individs yrkesval (Callewaert,
1992) men uppviaxt och utbildning bidrar till och paverkar hur habitus for-
mas. Empiriskt visar det sig i denna studie att det foreligger en viss dverens-
stimmelse mellan dessa sjukskoterskors livsvillkor och sociala bakgrund och
det faktum att de ar sjukskoterskor som arbetar med vard i livets slutskede,
inom specialiserad hemsjukvard (Halskov et al., 2008). Bourdieu
([1979]1995) menar att det rader starka samband mellan de sociala positio-
ner som innehas och innehavarnas dispositioner. Detta kan ocksé uttryckas
som att innehavarnas livsbanor lett fram till just det specifika innehavet av
dispositioner, vilka dr anpassade for just den specifika positionens krav. Att
det ar sa, menar Bourdieu, beror pa att individer dras mot och &r intresserade
av de positioner de redan i férvag ar anpassade for.

Med detta avsnitt har jag velat lyfta fram en mgjlig forklaring, utifran
Bourdieus habitusbegrepp, till att sjukskdterskorna gor som de gor, nér de
gor det de gor inom den studerade praktiken, samt varifran de har det. For att
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kunna lyfta fram denna mojliga forklaring har jag i arbetet forsokt att rekon-
struera sjukskdterskornas habitus samt visa pa hur deras praktik, specialise-
rad palliativ hemsjukvard, struktureras. Habitusbegreppet kan saledes forkla-
ra mycket av hur det kan komma sig att sjukskdterskorna gor som de gor
inom denna praktik (Prieur, 2006).
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Kapitel 8: Diskussion

Bourdieu menar, utifrdn praktikteorin, att en méanniskas handlingsmdnster
inom en praktik inte endast uppnés via utbildning och teoretiskt tinkande
utan ocksa utgar fran det praktiska fornuftet. Ménniskan forvérvar sitt prak-
tiska fornuft genom livserfarenhet och mognad och detta kan ségas vara en
form av forkroppsligad kunskap som kommer till uttryck i individens for-
hallningssitt och handlingar (Callewaert, 1994). Jag har observerat och re-
konstruerat hur sjukskoéterskornas habitus, det vill sdga deras dispositioner
yttrar sig pa olika sétt i deras praktik, inom den palliativa hemsjukvérden.
Sjukskoterskorna ér bérare av savél tekniska som kommunikativa dispositio-
ner, vilka framtréder i deras mdten med nérstaende och patienter.

Med kommunikativa dispositioner avses de strategier och forhallningssétt
sjukskoterskorna intog nér de samtalade med bade nérstdende och patienter.
Haér rérde det sig om en dialog utifrén den nérstdendes och patientens villkor,
dir sjukskoterskan hade mandat och fortroende att tala med dem, och tilldts
att komma dem néra. I samband med féltarbetet fick jag mdjlighet att obser-
vera och nédrvara i flertalet situationer dér sjukskdterskorna visade prov pé
sin formaga att uttrycka sig i specifika situationer. Sjukskoterskorna tycktes
dock inte vara medvetna om denna, sin forméga i den rddande situationen.
Sjukskdterskornas formaga att hantera samtal, i synnerhet med de nérstaen-
de, gav upphov till manga undringar hos mig. Hur kommer det sig att sjuk-
skoterskorna lyckades balansera och kinna in situationerna i hemmen sé vl
och fréga sé precist och konkret, som de gjorde?

Bourdieu (1984) menar att individer &r bérare av dispositioner for att tala
pa visst sdtt och som de tilldgnat sig genom det sociala liv de levt. Disposi-
tioner innebarande i detta fall formaga att uttrycka sig verbalt och passande
for och i den specifika situationen. Att inneha dispositioner av detta slag
beskriver Bourdieu som att inneha ett sprakligt habitus, vilket &r forankrat i
individens kropp dér det dr forkroppsligat och konstituerat. Individen har sitt
sprakliga habitus i sin kropp, det finns dir oavsett om individen fornekar det
eller inte. Tilldgnelsen av ett eget sprakligt habitus har foretrddesvis skett
hos och i den egna familjen, men ocksé genom individens skolgéng och ut-
bildningssystem. Att ha forankrat ett sprakligt habitus innebér att man béade
genom att ha lyssnat till och talat med sin sociala omgivning forvérvat for-
magor, kapaciteter och forutséttningar, det vill séiga dispositioner. D& ménni-
skor kommunicerar med varandra talar de utifrén sina dispositioner, vilka
innehaller historien om och fran deras liv. Individens anvédndning av sitt
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sprak dr en kroppslig handling, initierad och vigledd av individens habitus
(Bourdieu, 1984).

Bourdieu menar att hela livet saésom barndom och uppvéxt med traditio-
ner och kultur har betydelse for hur individen agerar och handlar i vuxenli-
vet. Han inkluderar hela livsforloppet d& han beskriver utvecklingen av en
individs habitus (Callewaert, 1992). Det innebér, utifrin Bourdieus sitt att
tinka, att de sjukskoterskor jag studerat kan antas ha utvecklat ett for prakti-
ken passande habitus redan under uppvéxtaren, och inte bara under den tid
de befunnit sig i utbildning och senare, inom vardomradets doméner. Det
foreligger séledes en relation och harmoni mellan sjukskoterskornas praktik i
studien och den uppvéxt och bakgrund de bédr med sig, det vill sidga deras
objektiva livsbetingelser.

Nir det géller de tekniska dispositionerna avses i forsta hand det medicin-
tekniska hanterandet av morfinpumpar, droppumpar och olika intravendsa
infarter i patienternas blodbanor, sdsom centrala venkatetrar och port-a-cath-
dosor, det vill sdga de infarter patienten har for att kunna tillféras niring och
lakemedel. Men sjukskoterskorna var inte bara skickliga att hantera det me-
dicintekniska, ndgot som dock ges stort utrymme i sjukskdterskeutbildning-
ens verksamhetsforlagda del (Studiehandbok, 2008/2009), utan de var dess-
utom skickliga att hantera det i hemmilj6. Att kunna hantera dessa medicin-
tekniska moment i hemmiljo, var utmanade for sjukskoterskorna. Till detta
har de relativt lite med sig fran utbildningshall utan méste, i varje hem, finna
ut nya sétt och losningar for att det medicintekniska ska fungera s optimalt
som mojligt. Sjukskoterskorna 19ste oftast problemen 1 samma stund de upp-
stod, inte séllan i samarbete med patienten och den nirstdende. Men det &r
inte bara det att sjukskoterskorna 16ste problemen utan Aur de 16ste dem, det
vill sdga séttet de fann ut att 16sa dem pa, som &r intressant i sammanhanget.

Det visade sig att sjukskoterskorna hade dispositioner, det vill sdga poten-
tialitet att de facto hantera och utdva sin praktik i de privata hemmen. Dessa
dispositioner var en fOrutsittning for att sjukskoterskorna skulle klara av,
reda ut samt l9sa sina uppgifter oavsett karaktér, pa ett optimalt och adekvat
sétt. Att sjukskoterskorna hade dispositioner av detta slag verkade de dock,
som tidigare ndmnts inte vara medvetna om. Sjukskoterskorna bara gjorde
det de forvintades genomfora och fick pad nigot sitt problemsituationerna att
falla ut pa bédsta mojliga sitt i varje situation, for bade patienten och den
nérstdende. Problemldsningssituationerna var dock en del av det naturliga
och sjilvklara arbetet for sjukskoterskorna i hemmet, medan de for mig
framstod som bade komplexa och stundtals svara att 16sa. Sjukskoterskorna
behodvde inte anstringa sig for att bringa den riktiga handlingen pé agendan
utan hade sedan tidigare i livet forvirvat en orientering som tillit dem att
handla, utan att behdva fundera péd hur handlingen bést skulle ta sig ut. Sjuk-
skoterskorna kunde handla adekvat dérfor att de hade dispositionerna inkor-
porerade i sina kroppar. Handlingsberedskapen fanns saledes i sjukskdters-
kans hela personlighet (Callewaert, 1992). Praktik dr inte bara att f6lja expli-
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cit kdnda principer och regler utan praktiken styrs dven av de dispositioner
som praktikern dr utrustad med. Sjukskoéterskans habitus ger henne ett spel-
rum for hur hon kan hantera de olika vardsituationerna hon stills i. Spel-
rummet dr utvecklat fran sjukskoterskans tidigare erfarenheter, det vill séga
inte endast fran tidigare vérdsituationer, utan ocksa fran det liv sjukskoters-
kan hittills har levt (Broady, 1990; Larsson, 2008).

Sjukskdterskorna visade hér en professionell klokhet dar de som praktiker
hade formagan att gora kloka beddmningar i den situation de for tillfallet
stod i. Visserligen finns det direktiv och principer som maéste f6ljas inom
vard och omsorg, men till att utféra den adekvata och korrekta handlingen i
det unika och individuella patient- och nérstdendemotet finns det inga kon-
kreta regler for. Sjukskoterskan har genom erfarenhet fran dylika situationer
forvarvat sitt kloka hanterande, pa grund av att hon tvingats uppfinna 1os-
ningar i konkreta situationer (Callewaert, 2003). Habitus kan sdgas ge sjuk-
skoterskan en icke medveten insikt om hur de medicintekniska handlingarna
pa bidsta mdjliga sitt bor utformas, utifrdn de villkor som stér till buds i
hemmet. Med Bourdieu kan det uttryckas som att sjukskdterskorna hade en
beredskap genom sina forutséttningar, det vill séga sina dispositioner, till att
16sa de specifika och komplexa problemen som uppstod i hemmets vardsitu-
ation (ibid. s. 408).

D4a man skriver fram habitus pa ovanstaende satt kan det mojligen framsta
som att sjukskdterskorna méste besitta rétt habitus eller rétt forutsattningar
for att lyckas som praktiker inom en dylik studerad verksamhet. Men i habi-
tusbegreppet finns, som tidigare ndmnts en fordndringspotentialitet inbyggd,
vilket innebdr att en sjukskoterska som inte besitter adekvata dispositioner
anda kan léra sig att hantera praktiken inom vard i livets slutskede. En mén-
niskas habitus dr ndgot forhallandevis stabilt, men inget statiskt. Det dr dock
viktigt att betona att alla fordndringar tar tid. Vissa sjukskoterskor behover
langre tid pé sig att léra sig, vdnja sig och komma in i verksamheten medan
andra “har det i sin kropp” fran borjan.

Det som giller i det privata hemmet dér palliativ sjukvérd bedrivs ér att
speciella sjukskoterskor har sitt arbete dér 1 stéllet for pa sjukhusets klinik.
Eftersom sjukskoterskan inte dr ndrvarande hela tiden i hemmet behover
sjukskoterskan hjilp med den sjuke och vardbehdvande. Det ar har de nér-
stadende mer eller mindre frivilligt etableras som informella vardare. Utan
dessa informella vérdare i hemmen skulle sjukskoterskorna ha svérigheter att
utdva bland annat symptomkontroll av de svéart sjuka och inte sdllan déende
patienterna. Hér intar de nérstdende en sérskild position dédr de pé sitt och
vis blir stéllforetradande for sjukskoterskorna, da dessa inte dr ndrvarande i
hemmet. Hir far de nirstdende en synnerligen viktig uppgift att fylla da det
inte i forsta hand handlar om rent medicinsk behandling, utan mestadels om
omvardnad. Det exkluderande av nérstdende som till viss del sker inom kli-
niken (Glasdam, 2003) forekommer inte i hemmet, utan dér finns en tydlig
uppgift for de nirstaende att fylla. Men en fraga &r om de nirstdende ar be-
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redda att i framtiden fylla uppgiften som stéllforetraidande for sjukskoters-
kan? Att de nérstdende dr viktiga ur flera aspekter inom denna vardverksam-
het rader det ingen tvekan om. Det dr dock virt att ifragasétta om man i dyli-
ka situationer alltid kan rdkna med de nérstdende eftersom vérdsituationen i
hemmet oftast medfor fordndringar av dignitet som de nérstdende kanske
inte alltid kan eller har mdjlighet att acceptera (Andershed, 1998; Ternestedt,
1998).

I denna studie var dock de nirstdende delaktiga i varden i hemmen med
varierande insatser. Darfor pagick under datainsamlingen ett informellt un-
dervisande av de nédrstdende i hemmen. Undervisandet var inget formellt
uttalat utbildande, men var &nda tydligt i observationerna. De nérstdende
undervisades specifikt av sjukskoterskorna i hur de kunde 6vervaka, kontrol-
lera och vara uppmirksamma pé den sjukes eventuella fordndring i sjuk-
domstillstandet. Undervisandet dgde oftast rum i dialog med de néirstdende
déar konkret undervisning inte séllan blandades med vardagligt samtalande.
Att inbjuda till samarbete och deltagande med bade patienten och den nér-
stdende var i vissa fall nddvéndigt for att hemsjukvérden skulle fungera
(Dalgaard, 2007; Karlsson, 2008; Whitaker, 2004). Dock var det inget som
sjukskoterskorna kunde kréva, rent formellt, utan det kom sig oftast sjélv-
klart och naturligt. Bade patienten och de nérstdende ville i stort sett alltid
hjilpa till, vilket sjukskoterskorna uppmuntrade. Men sjukskdterskorna var
uppmérksamma pé att det fanns en gréns for vad de nirstdende orkade med,
liksom for patientens medverkan och deltagande. Darfor var det ibland nod-
vindigt att stélla frégan till de nérstdende, om de orkade fortsétta varda pati-
enten i hemmet. Om sa inte var fallet kunde sjukskoterskorna erbjuda en
tillfallig vardplats pa hospice.

I intervjuerna och samtalen med sjukskoterskorna framkom att de var
glada over att de kunde arbeta pa det sétt de gjorde. Sittet de arbetade pa,
menade de, var dels i harmoni med deras profession som sjukskdterska men
ocksa med deras virderingar och attityder om vad praktiken inom specialise-
rad palliativ hemsjukvard skulle ga ut pa. De sex sjukskoterskorna som del-
tog i studien arbetade relativt homogent, det vill sdga de hanterade praktiken
pa likartat sétt. Att méanniskor beter och uppfor sig nadgorlunda likartat utan
en yttre organisering eller medveten samordning kan forklaras med att de ar
barare av liknande objektiva betingelser, det vill sdga liknande system av
dispositioner. Darfor kan ménniskor fungera bra tillsammans i det att de &r
objektivt samstdmmiga med varandra. Detta kan utgéra en forklaring till och
forstaelse for hur det kom sig att de studerade sjukskoterskorna upptradde séa
samstdmmigt och likartat i sin praktik, utan att vara medvetna om det. Deras
samtalande, samarbete och upptrddande hdmtade de sdledes frdn sina under-
liggande inkorporerade dispositioner, vilka inte &dr identiska, men homologa
hos sjukskdterskorna (Callewaert, 1992).

Men det var inte bara i arbetssittet eller i sjdlva utdvandet av palliativ
hemsjukvard de var homogena utan ocksé i hur de talade om sitt yrke som

154



sjukskoterska inom palliativ hemsjukvard. Sjukskoterskorna visste att de
gjorde ett gott och bra jobb och detta utan att nagon behdvde bekrifta det for
dem, vare sig individuellt eller i vardteamet som helhet. Inom denna verk-
samhet kunde de alltid gora sitt bista och de var glada att de inte arbetade
“traditionellt” inom sjukhusets klinik. Deras ideal av vad en god sjuksko-
terska dr lag viéldigt nédra det de fick mdjlighet att utdva inom sin praktik.
Sjukskdterskorna kunde 1dtt kénna igen sig i varandras erfarenheter och upp-
levelser fran praktiken, inom specialiserad palliativ hemsjukvard, d& de dis-
kuterade med varandra.

Dessa sjukskoterskors ideal kan kopplas samman med ytterligare ett av
Bourdieus begrepp, ndmligen doxan (Engstrom, 2011). Begreppet doxa an-
vinder Bourdieu for att beteckna ndgot som é&r tyst men sjélvklart, en helig
overenskommelse som inte behdver forsvaras eller rittfardigas (Bourdieu,
[1984] 1996) i sitt sociala rum inom ett falt. Doxan ar en tyst overtygelse hos
agenterna och fyller en sammanhallande funktion i sin underliggande sam-
stimmighet (Lundin, 2008; Ullman, 1997) i det specifika faltet. Sjuksko-
terskorna i denna studie ifradgasétter inte huruvida vardandet av svart sjuka
och doende patienter hemma skulle vara fel utan dr 6verens om att hemsjuk-
vard som vardform fungerar och ar bra. Tilltradet till detta sociala rum, eller
subfilt inom det medicinska féltet, har skett genom doxan, som kan sédgas
vara den forenade lanken, vilket vidare kan sigas utgoras av sjukskoterskor-
nas ideal. Deras ideal bestdr av gemensamma synpunkter, attityder och
stallningstaganden kring vad palliativ sjukvard i hemmet &r. De bdr pa en
egen men gemensam definition kring vad en sjukskdterska inom detta félt ar
och utgor. Sjukskoterskan ér pa sitt och vis ett med doxan inom sitt falt.

Den rddande doxan kan dock utmanas av heterodoxiska stillningstagan-
den och argument som da forsvaras av ortodoxiska motargument. Eftersom
de studerade sjukskdterskorna var sa samstimmiga och enade i sina ideal om
den verksamhet de arbetade i métte jag empiriskt inte pa nagra heterodoxis-
ka argument. Dock &r det anmérkningsvirt att palliativ vard och medicin inte
prioriteras hogre inom utbildningssféren, vare sig for sjukskoterskor eller for
lakare. Att det sa ar fallet kan mojligen bero pé att detta omride har lag sta-
tus bade inom medicin och inom vardvetenskap samt att det handlar om en
icke langre producerande individ pa vig bort fran samhéllet. For kliniken
finns hér inte langre négra vetenskapliga erdvringar att gora, vilket mdjligen
praglar den tysta ekonomiska debatten kring prioriteringar inom landsting
och kommuner. I den icke tysta debatten hors inte séllan fran politikerhall
asikter om att alla manniskor maste erbjudas ett virdigt slut pa livet och att
den palliativa varden maste forstarkas och forskningen inom den lyftas fram
(www.nrpv.se). I den allmdnna samhéllsdebatten fors det ocksa fram asikter
att alla maste fa mdjlighet till kvalificerad och vérdig vérd vid livets slut.
Men sett till vad debatterna leder till i realiteten &r steget fran ord till hand-
ling fortfarande langt. Kring déende och dod réder tankar i vart samhille
idag dér det inte anses vara av virde att satsa pa den palliativa varden. Mgj-
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ligen kan detta bero pa att det fortfarande ar tabubelagt att tala 6ppet om
déende och dod. Detta trots att vi alla en géng kommer att st infor detta
faktum. De sjukskoterskor jag hér studerat dr dvertygade om att de gor ett
gott arbete. Aven om de 4r medvetna om de brister som finns inom vardut-
bildningar och att det réder stora variationer kring hur den palliativa varden
ser ut i Sverige ger de inte upp utan fortsétter och starker sin verksamhet dn
mer. Nationella radet for palliativ vard (NRPV) samt olika sjukskoterskefo-
reningar/natverk (SSF/ SFPO, 2008) kdmpar for en vardigare palliativ vard i
Sverige. Detta kan i viss mén tolkas som motstdnd mot hur det de facto ser
ut inom utbildning och ekonomiska prioriteringar géllande vard i livets slut-
skede.

For att studera habitus, det vill sdga den erfarna sjukskdterskans praktik,
har sjukskoterskan studerats i sitt sociala sammanhang, det vill séga i sin
praktik. Detta for att dér kunna se hur sjukskdterskans handlingar och géran-
den tar sig i uttryck, dir de naturligt forekommer. Jag har saledes forsokt att
rekonstruera sjukskoterskans habitus via en empirisk studie dir sjukskoters-
kans sociala bakgrundsfaktorer beaktats. Att forsoka forsta och forklara stu-
diens empiri utifran habitusbegreppet har varit utmanande och lockande, dér
jag onskat forsta ndgot mera om och av den komplexitet som denna praktik
utgdr for sjukskoterskan som praktiker inom den palliativa hemsjukvérden.
Jag har 1atit den konkreta praktiken, det vill siga empirin, méta det abstrakta
och teoretiska i min analys med syftet att vidga min forstaelse och kunskap
om sjukskoterskan som praktiker (Mauss, ([1950] 2004). Min ambition har
varit att forsoka foreta en analys utifrdn en praktikteoretisk standpunkt,
Bourdieus habitusbegrepp, for att empirin ska kunna beaktas och reflekteras
fran annat hall, 4n det som forst framtrétt. Ett dilemma som kan uppsté i
dylika studier &r att den icke analyserade empirin, den som forst framtréader,
engagerar och blir s& dominerande och fingslande att den teoretiska analy-
sen till viss del blir skymd och osynlig. Detta &r ett problem jag forsokt att
vara medveten om. Att vara medveten om att jag paverkats av det jag sett
och erfarit samt att jag har haft mdjlighet att inte hela tiden befinna mig i
vardteamets verksamhet har bidragit till att jag kunnat halla viss distans un-
der studiens empiriska datainsamling. Det som ocksa férmodligen bidragit
till distanseringen dr min erfarenhet som sjukskoterska. Att ha erfarenhet av
svart sjuka patienter som ocksé avlider, dock inom sjukhusets klinik, gjorde
att det jag motte under datainsamlingen inte upplevdes maérkligt eller
skrimmande i sig och darfor inte svart att forhalla sig till, &ven om jag
maénga ganger blev tagen av det som dir hdnde. M6jligen hade detta avhand-
lingsarbete sett annorlunda ut om jag inte haft erfarenhet fran sjukskoterske-
yrket.

Habitus kan saledes definieras som summan av inte bara individens pro-
fessionella yrkeserfarenhet utan ocksé individens livserfarenhet. Habitusbe-
greppet kan vidare sigas ange strukturen i det forvérvade, det vill sdga erfa-
renheten (Callewaert, 1992). Som individer 6var vi upp ett tillvigagangssatt
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att kombinera véar grundorientering med erfarenhet och resonemang dir vér
sinnlighet forstarker vart intellekt och var vilja (ibid. s. 82). Det betyder att
habitus inte dr, som tidigare ndmnts, en statisk enhet utan en forkroppsligad
paverkbar mekanism. Individers handlingar, tankar, uppfattningar och virde-
ringar &r resultat av moten mellan olika ménniskors habitus i de sociala
sammanhang dir de agerar och agerat.

Hur sjukskdterskornas habitus kommer till uttryck betridffande ldrande i
min empiri handlar inte om att de i forsta hand lér sig av varandra genom att
de imiterar varandra eller tar efter varandra i handling och praktik (Pilham-
mar Andersson, 1997). Det handlar i stéllet om att sjukskoterskorna bar med
sig principer for hur en sjukskoterskas handlingar bor utforas inom vérd i
livets slutskede, inom det privata hemmet. Sjukskoterskans handlingar gene-
reras sdledes inifrén henne sjilv, hennes inre grundprinciper, vilka utgor
grunden till hur hennes praktik utformar sig. Det innebér att sjukskoterskans
habitus verkar i sjdlva formandet av vardhandlingarna, dven om sjilva sjuk-
skoterskeutbildningen med diverse vidareutbildningar sedan ldnge ar forbi
(Callewaert, 1992). I individens habitus ligger det darfor ndgot av en hallbar
utveckling inbédddad, en fortgédende process som é&r kénslig for bland annat
reflektion. Det ligger ockséd en transferdimension, eller ett overskridande i
habitus 1 det att en disposition &dr dverforbar fran ett omréade till ett annat.
Habitus ér irreversibelt, vilket innebér att den omgivning individen vuxit upp
i och med for alltid, mer eller mindre, kommer att paverka henne i hennes
handlingar och beslut. Aven om habitus forindras och paverkas genom hela
livet, inte minst via utbildning, s& kommer dnd& grundprinciperna att vara
stabila.

Det kan mdjligen framstd som négot problematiskt med det val av teore-
tiskt perspektiv jag gjort i relation till medicinens félt och omrade. Inom
medicinens filt och omrade finns det inte s& stort utrymme eller plats for
tolkande eller konstruktion pd samma sitt som jag hér har foretagit mig.
Omvérdnadsédmnet och vardvetenskapen é&r starkt férankrat i medicinen, tdnk
evidensbaserad vard i relation till det kliniskt kontrollerade medicinska for-
sOket. D& jag 1 denna studie inom pedagogik forsokt att rekonstruera sjuk-
skoterskan som praktiker utifran habitusbegreppet har den teoretiska syste-
matiken och konstruktionen varit en nddvéndighet for att 4stadkomma veten-
skaplig kunskap (Broady, 1990). Det &r ju inte s att det jag empiriskt skrivit
fram inom specialiserad palliativ hemsjukvérd var négot helt obekant och
dolt, innan jag paborjade min studie. Jag var ganska medveten om hur prak-
tiken fungerade i stort, inom verksamheten. Men den medvetenheten gav
inte svar pa de djupare fragor jag bar pa. Fragorna gillde hur det forutom att
sjukskoterskorna var utbildade gjorde som de gjorde i sin praktik. Genom att
rekonstruera dessa sjukskoterskors habitus menar jag att andra aspekter lyfts
fram ur det fordolda, aspekter som jag inte var medveten om eller hade kén-
nedom om tidigare, ens nir jag borjade detta arbete.
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Avslutning

I sjukskoterskornas arbetsuppgifter och ansvar ingar bland annat symptom-
kontroll. Det innebér att sjukskdterskorna ska vara uppmairksamma betréf-
fande forandringar i patienternas tillstdnd och noga observera samt beskriva
och dokumentera dessa. Det var denna typ av dvervakning med symptom-
kontroll och systematiskt iakttagande som i slutet av 1700-talet ledde fram
till att kliniken etablerades (Foucault [1963] 2000). Foucaults forklaring till
klinikens uppkomst var att det inte var mojligt att utféra denna typ av over-
vakning och kontroll nir de sjuka inte var samlade pé ett stélle, utan utsprid-
da i de privata hemmen. Dérfor etablerades kliniken dér man samlade de
sjuka och kunde pa sa sitt systematiskt insamla kunskap och vetande om den
sjuka kroppen genom att folja sjukdomsprocessen pa nira hall.

Numera, mer dn 200 ar senare, kan tack vare en medicinteknisk och far-
makologisk utveckling denna dvervakning goras i hemmet dér sjukskoters-
korna i samarbete med de nérstdende registrerar, méter och dokumenterar
fordndringarna i patienternas tillstdnd. Saledes har ocksé symptomkontrollen
tillsammans med kliniken och sjukskoterskorna flyttats till det privata hem-
met. Har dr det numera sjukskoterskorna som kallar pé ldkaren nir denne
skall komma till hemmet fran kliniken och inte likaren som kallar pa sjuk-
skoterskorna, att komma till kliniken. Adelreformens genomfdrande bidrog
starkt till att sjukskdterskor fran kliniken forflyttades till hemmet for att dir
utfora i princip samma véard som pé kliniken. Man skulle vidare kunna ut-
trycka det som att kliniken har utvidgats till att ocksd omfatta det privata
hemmet dit platsen for vard av ddende och dod forskjutits. Kliniken har
diarmed inte flyttat, den finns fortfarande kvar pa sjukhusets institution, men
den har utvidgats till och etablerats dven i det privata hemmet.
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Epilog

I Sverige har vi en geografisk varierande specialiserad palliativ sjukvard.
Trots detta har jag i denna studie studerat en fungerande verksamhet och
praktik ddr man har mojligheter och resurser att tillgodose patienten och
dennes nérstdende med det som palliativ vard, utifrdn de fyra hornstenarna,
star for.

Att sjukskdterskorna i min studie var relativt homogena som grupp kan
anses vara anmérkningsvart. Lindgren (1992) kom 1 sin studie fram till det
motsatta ddr hon visade att de sjukskoterskor hon studerat inom kliniken
utgjorde en mer heterogen grupp 4n vad som framtrddde i min studie. Sjuk-
skoterskorna 1 Lindgrens studie var i konkurrens med varandra betraffande
vilka kunskaper som skulle gélla i deras verksamhet samt hur deras arbetssi-
tuation skulle se ut. Detta, menade Lindgren kunde ha en sociologisk forklar-
ing 1 det att de rekryterades fran “det diffusa sociala mellanskiktet” vilket
medforde att de bar pé olika erfarenheter och hade olika intentioner med och
i sitt yrke som sjukskoterska. Med Bourdieu kan man utrycka det som att
sjukskoterskorna i Lindgrens studie bar pa olika dispositioner och hade olika
habitus. Sjukskdterskor i Lindgrens studie arbetade heller inte inom hem-
sjukvard eller explicit med vérd av déende, utan inne i kliniken pa sjukhuset.
Diér stod botandet i fokus och patienten ldmnade inte kliniken darfor att den-
ne avlidit, utan for att denne tillfrisknat. Vard av doende och dod fanns inte
dér 1 samma utstrdckning som i min studie dér sjukskoterskorna bar pa lik-
nande dispositioner, vilket ocksé visade sig i deras praktik. Genom att stude-
ra en vilfungerande specialiserad palliativ hemsjukvardsverksamhet pa detta
sdtt hoppas jag kunna visa pa vad som ar vardefullt att beakta bade i pagaen-
de liknande verksamheter, men ocksé da dylika verksamheter startar upp.

I mitt arbete diskuterar jag kort (s. 147 i detta arbete) habitus i relation till
utbildning. Dér kan det mojligen uppfattas som att jag framstér som utbild-
ningspessimist i det att jag lyfter fram individens habitus som avgorande for
hur individen utvecklas som praktiker, oavsett utbildning och dess innehall.
Utbildning anser jag naturligtvis ar av stor vikt men det jag menar ar att re-
dan da en individ, till exempel en blivande sjukskoterskestudent, soker en
utbildning 4r individens dispositioner med och fungerar som riktningsvisare.
Individen skulle med all sékerhet inte ens i tanken soka en utbildning som
inte &r 1 harmoni med dennes dispositioner. En individs habitus &r sa att séiga
avgorande for hur individen gor sin val betrdffande utbildningsvégar, men
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ocksa vad individen gor av och med sin utbildning efter utbildningstidens
slut.

I takt med att befolkningen blir allt dldre och vérdas allt mer i egna hem-
met vid sjukdom gér det inte att tdnka bort vad detta kan komma att innebara
for framtida vérdutbildningar och i synnerhet for sjukskoterskeutbildningar-
na. Hur bemdter foretrddare for sjukskoterskeutbildningarna och specialist-
sjukskoterskeutbildningarna det kommande behovet av sjukskoterskor inom
framforallt hemsjukvarden? Hur resonerar man och hur organiseras VFU-
platser dér sjukskoterskestudenter far sin verksamhetsforlagda utbildning?
Hur ser handledarfunktionen ut inom hemsjukvard respektive specialiserad
palliativ hemsjukvérd? Det hir ar frdgor som diskuteras d& och da inom
vardutbildningssfaren men som allt for séllan genererar négra storre reella
fordndringar inom utbildningen. Var sjukskoterskan kommer att ha sin ar-
betsplats i framtiden och vem sjukskoéterskan dr som kommer att arbeta inom
vard i livets slutskede i hemmet kan denna studie ge en fingervisning om.

Ovanstaende fragor ar dock inte létta att besvara men nog sa viktiga att
halla levande dé framtidens sjukskoterskeutbildning diskuteras och planeras.
Oavsett att min avhandling visat att sjukskoterskor hanterar palliativ vard
utan anpassad specialistutbildning behovs mera forskning for att analysera
behov 1 relation till kompetens inom vard i livets slutskede, forlagd till det
privata hemmet. Klinikerna inom sjukhusen blir allt mera specialiserade och
kraven pé specialistsjukskoterskeutbildning har 6kat och omfattar d4ven de
kliniker och enheter som inte 4r uttalade akutvérdsenheter eller specialistkli-
niker. Det dr viktigt att pdpeka att dven svart sjuka placeras i sina privata
hem med hemsjukvard som assistans. Dér finns inte langre ldkaren att tillga
som 1 kliniken pa sjukhusen, vilket stdller mycket stora krav pa sjukskoters-
kans kompetens. Dérfor finns behovet av specialistutbildade sjukskoterskor
ocksé inom hemsjukvarden, dér 4ven manga multisjuka patienter vérdas.

Da det géller vardande av svért sjuka och doende dér palliativ véard blir
aktuell kan man mgjligen, utifrdn denna studie, dra en ndgot ldngtgéende
slutsats. Forutom att sjukskodterskorna behover formell specialistutbildning
inom specialiserad palliativ sjukvard behdver verksamheten dven sjuksko-
terskor med dispositioner formade for att de facto dér hantera den specifika
praktiken. Det dr dock inte realistiskt att undersdka och ifragasétta huruvida
sjukskoterskestudenten innehar passande dispositioner for en verksamhet
eller inte. Men att som foretrddare och handledande larare inom vardutbild-
ning dnda vara medveten om vilka forutsdttningar och forvantningar som
kravs av sjukskoterskan inom denna kontext, dr ett steg pa végen.

En annan aspekt dr huruvida vi kan rékna med de nérstdende som infor-
mella vardare inom hemsjukvarden i framtiden. Hur ska de nérstdende in-
volveras i vardandet av deras ndra och kéra i det privata hemmet och hur
mycket ska de involveras? Man kanske inte heller alltid kan rdkna med att
som svart sjuk fa vardas av sin nirstaende, i det egna hemmet. Eftersom
hemmet utgdr en viktig del i en ménniskas liv gér det inte att frangé att mén-
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niskor fortsdttningsvis kommer att vilja sluta sina liv i sina hem med sina
néra och kdra omkring sig. Det dr dock i det egna hemmet som det &r storst
mojlighet att inte behdva dé ensam (www.palliativ.se).

Hur kommer véra framtida hem att arkitektoniskt se ut i relation till att
svart sjuka forvintas vérdas diar? Denna fréga diskuteras i bdsta fall da olika
vardboenden planeras och byggs, men sdllan da privata bostdder uppfors.
Men med den utveckling som hemsjukvarden tagit kanske den fragan inte far
forbises vid dagens bostadsplanerande och nybyggnation.

Att forsoka gora de studerade sjukskoterskornas ménga ganger osynliga
praktik synlig har varit en underliggande ambition i detta arbete. Tack vare
ett vélfungerande vérdteam med héngivna och entusiastiska sjukskoterskor
som gor sitt yttersta fir manga svart sjuka mojlighet att avsluta sitt liv pa ett
vérdigt sétt i det egna hemmet.
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Kapitel 9: Summary

Introduction and objective

Over 90,000 people die in Sweden every year. The most common causes of
death are cardiovascular diseases, tumor diseases such as lung cancer, breast
cancer, and prostate cancer. A majority of these people die in institutions of
various kinds (SOU, 2001:6, Socialstyrelsen, 2010). Nowadays, the termi-
nally ill have the possibility of choosing where they wish to spend their last
days, at home or in a hospital clinic (Socialstyrelsen, 1998:14). Whether or
not the individual choice can be realized (Waldenstrom, 2000) is dependent
on the closest family member’s' ability and willingness as well as on the
extent, diagnosis, and course of the disease. The choice also depends on
whether there is a care organization in the individual’s immediate surround-
ings whose main activity is specialized palliative home nursing (Jakobsson,
2006; Socialstyrelsen, 2006).

The nurse is a key figure both when “entering” life and when “exiting” it.
In Sweden, it is the midwife, often a nurse, who is there when the baby is
born, while the physician is in the background as long as the delivery
progresses normally. The same thing applies when life is ending. The nurse
watches over and gives the necessary care, while the physician isn’t called
upon until after death has occurred, to confirm the fact, make the entry in the
medical record, and possibly write an autopsy request. This applies chiefly to
expected deaths and not to emergencies, where the physician takes an active
part in the life-saving effort.

Throughout the ages, people have had different approaches to death and
dying, varying with the conditions of the surrounding society (Aries, [1975]
1978). During the Middle Ages, death was faced in a natural and matter-of-
course way, while in the 19™ century, with death beginning to be regarded as
the final parting, emotions began to be shown more openly. In the 20" cen-
tury, death was no longer an accepted phenomenon, not a natural part of life.
Dying was moved out of the home and into the hospital clinic, in the hope of
being able to avoid it through treatment there. Death is not something you
talk about in public; it’s too unpleasant. Even in the hospital environment,

'Translator’s note: In Swedish, the word for “closest family member” is very broad and can
mean any next-of-kin, friend, more importantly, the “husband” or “wife” even when the cou-
ple is not officially married. To simplify in the following, however, this person will be called
“the spouse” throughout.
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talk about dying and death is unnatural. We have shifted from a death-
accepting to a death- denying culture (Sjostrom, 1980).

The objective of this thesis was to study, describe, and analyze a nurse’s
practice in specialized palliative home care. Here, specialized palliative
home care means, first, that the patient is cared for at life’s end in a way that
is equivalent to what he or she would otherwise have been offered in a hos-
pital clinic and, second, that if the specialized care should cease, the patient’s
illness would require care at a hospital clinic. The patients’ condition in this
study was medically demanding, which meant that he or she needed drip,
blood transfusions, pain relieving, monitoring, and continuous check-ups
regarding symptoms and changes in the medical condition.

The questions posed in the thesis were: Why do the nurses do what they
do in this practice and where did they get it from? The chief concern here
was the nurses being and meeting with the spouses’ and patients’ wonder-
ings, and questions in connection with end-of-life care in the private home,
not the nurse’s medical and technical skills. The thesis focused on a certain
practice’s genesis and structure in a certain context. Genesis here means why
nurses act as they do, that is, where it comes from; structure means how the
practice was expressed, that is, how it functions in the studied activity.

We view the private home as an extension of the individual who lives
there, which means that it should be treated with respect. A home is not just
a practical place to be in; it is also a place full of dreams, emotions, illusions,
and symbols of varying degrees of significance (Gullestad, 1989; Lantz,
2007). But how does the nurse know how to act or behave when she walks
into a home? Every home the nurse enters into is unique and different from
all other homes, and yet, like a chameleon, the nurse manages to behave
appropriately in each specific home she goes into.

Palliative care is not a high-priority field in Swedish medical education
(Friedrichsen, 2006). In one of the Official Reports of the Swedish Govern-
ment (Death Concerns Us All: Dignified Care at the End of Life, SOU
2001:6), there is emphasis on the fact that all medical staff, especially physi-
cians and nurses, should receive specific education on issues involving grief,
dying, and death. The report states education in palliative care is to be given
early in all educations and on all levels. However in the 2005 skills descrip-
tion for nurses by the National Board of Health and Welfare, neither of the
terms dying or care of the dying is mentioned. Nonetheless, caring for the
dying is clearly something that nurses do. For this reason, a supplementary
skills description with recommendations for nurses in the field of palliative
care (Swedish Society of Nursing, 2008) was drawn up.

Starting Points for the thesis

This thesis has two starting points. The first, Adelreformen (Swedish Elderly
Care Act), was a reform that was carried out in Sweden in 1992 (Socialsty-
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relsen, 1996:2). The other, which is also a source of inspiration, is the French
sociologist, Michel Foucault’s description and analysis of the birth and es-
tablishment of the clinic after the French Revolution in 1789 (Foucault
[1963] 2000). Both of these incidents have been important to the nursing
profession and to medical care in the private home.

Implementation of the Elderly Care Act allowed municipalities to carry
out health care in private homes, in people’s normal residence. The private
home was thereby legitimized as a place for medical services and care,
which brought with it increased demands and pressure on the spouses, who
were expected to participate and contribute in one way or the other to home
care services and the care of their loved ones (Andershed, 1998; Johansson,
1998).

Foucault ([1963] 2000) shows in his analysis how the clinic was estab-
lished in the end of the 18" century. His premise is that it is at this stage that
medicine left philosophy to become empirical and descriptive. Before the
birth of the clinic, the private home was the most natural place for the sick
person to be. But physicians needed to study diseases in order to classify
them and learn about their typical course. The clinic therefore had to be ar-
ranged and organized so that knowledge about sick people could be collected
systematically. This involved creating spaces and disciplining the medicine
so that it made knowledge accessible to physicians (Foucault, [1963] 2000;
Callewaert, 2003). The focus was not primarily on a cure of the illness but
on the gathering of knowledge and its dissemination further down the line.
Metaphysics in medicine was forced to give way to that which could actually
be observed in the sick body. Thus, the clinical eye was born, along with a
specific medical language, as the physician now began to express what he
saw.

One of the first teaching hospitals for the physically ill in Sweden was the
Order of the Seraphim Infirmary in Stockholm, built in 1752. But the incur-
ably ill were not admitted there, as their condition could not be repaired
(Gustafsson, 1987; Johannisson, 1990). At this new kind of hospital, physi-
cians needed help in registering symptoms, which gave rise to a new corps
of professionals, namely, nurses, who came to be physicians’ assistants.
Training for nurses saw an upswing in the 19" century, when one of the
nursing profession’s most famous figures, Florence Nightingale, received
education in Germany.

Palliative care

Palliative care has grown out of the hospice movement in Great Britain and
North America, where hospice is a form of care for the terminally ill (Clark,
1998). The hospice movement arose as a protest against the traditional and
often undignified treatment given to the terminally ill in conventional hos-
pitals. The first hospice unit in Sweden was started at the Ersta Diaconial
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Hospital (Ersta diakoni) in Stockholm in 1987, while specialized home care
had been carried out since the late 1970s in the province of Ostergétland
(Www.nrpv.se).

Palliative stands for alleviating symptoms, as opposed to the remedial,
medically treatable curing of sickness and disease. Alleviating in this case
means soothing, reducing physical discomforts, and tending to the troubles
and unpleasantnesses that arise at the end of life, as the non-curable disease
often spreads throughout the body. Discomforts and unpleasantnesses may
consist of pain, nausea, constipation, problems in eating and drinking, anxie-
ty, worry, etc. Alleviating discomforts and unpleasantness’s requires both
good care and specialized medical therapy, not seldom in the form of phar-
macology (Ohlén, 2000).

The growth of health sciences in Sweden has contributed to the produc-
tion of relatively many studies in the field of palliative care. The perspective
taken in most of these studies is that of the patient and his or her needs,
symptoms, and discomforts in connection with the process that takes place at
the end of one’s life (Ternestedt, 2007). Other studies have focused on the
perspective of the spouse/caregiver, based on their particular social situation.
The perspective in my study, however that of the nurse, has seldom been the
main focus.

Theoretical approach

As my theoretical tool for analysis, I have used Bourdieu’s concept of habi-
tus (Bourdieu, [1972] 1977), which captures how practice is generated. Ha-
bitus can be described as a set of subjective dispositions that governs the
individual’s actions. In a simplified definition, dispositions can be said to be
tendencies or aptitudes that the individual acquires through experiences in
social environments and which generate ways of making choices, thinking,
and acting that are then used in similar environments and situations. These
dispositions are thus generative and can be transferred from one area to
another. They function as tacit preparedness for action but are expressed
through attitudes, values, strategies, and actions, which can be described as
practical sense (Callewaert, 1994). Practical sense consists of embodied
knowledge, while common sense consists of rational thinking having taken
place afterwords. Furthermore, habitus is an open concept that includes a
potential for change in new situations.

The specific focus of the thesis is nurses and their work in a medium-
sized town in Sweden, where specialized palliative home care has been of-
fered since 1998. The studied form of care involved a municipal team-based
and physician-led form of care that is available around the clock, with spe-
cialized pharmacological and medical therapy technology. The nurses, the
occupational therapist, and the physiotherapist in the team were employed by
the municipality, while the physicians, social workers, and secretaries were
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employed by the county council and the clinic. There were a total of about
15 nurses, who worked in care teams. Each team could care for some 40
patients in the home at the same time, 24 hours a day. Of this total of 15, six
nurses and their practices were chosen to be studied in more detail. “Prac-
tice” here should be regarded as a scientific concept for that which we in
everyday speech call activities on a social and practical level and not part of
professional education.

Methodological approach

For this thesis, the nurses who were observed were tending to terminally ill
patients in their private homes. As an observer, I had both an insider and an
outsider perspective. My insider perspective, as a nurse with experience of
tumor-related healthcare, gave me an immediate understanding of what the
nurses did in their practice. As an outsider in a care activity that was relative-
ly unfamiliar to me, i.e., as an observer of specialized palliative home care, |
was forced to reflect upon and question what I saw, as well as ask how it
could be that I was seeing what I saw (Petersen, 1995).

Besides wanting to observe the nurses’ practical, concrete actions, I also
hoped to gain insight into their conversations with spouses. In these conver-
sations, the way in which the patient and his or her spouse lived in their
home often shone through. Based on the information gleaned from these
conversations, the nurse then acted accordingly in performing the care. The
nurse’s conversations with, and teaching of, spouses often circled around
questions and speculations that had to do with caring for a terminally ill pa-
tient in the home. A subset of the conversations were recorded using a digital
dictaphone, these took place in the hall or foyer of the home or in the kitchen
and did not include the patient. A total of 97 conversations were recorded,
which in terms of time involved three hours, 43 minutes, and 11 seconds. All
the conversations were transcribed using a basic transcription, where content
was the main focus.

Thus, six nurses were studied, all of whom had chosen to participate
themselves. During the field studies 88 home visits were made, 48 of which
took place while the spouse was at home. The homes were apartments or
single houses in city neighborhoods or in the countryside, totaling 13 resi-
dences. When the field work was over, after about seven months, eight of the
thirteen participating patients had died. The observations and recorded con-
versations in the homes totaled 78 hours.

To reconstruct the nurses’ habitus, semi-structured interviews were con-
ducted in connection with the field work, where my interest was to capture
some of their dispositions. Of interest were their backgrounds, both in educa-
tional terms and in social. Conversations were also carried out with the
nurses in the cars to and from the homes. The approach/design for the thesis
was approved by the regional Ethical Review Board (D. no. 2006-115). The
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participating nurses were helpful in selecting patients and homes for the field
work. Requests to the spouse and patient regarding participation were gener-
ally made by the nurses. Informed consent was acquired from the nurses as
well from the patients and their spouses.

The genesis and structure of the practice

The average age of the nurses was 49, with a spread from 33 to 59. They had
between 10 and 39 years experience as nurses. The nurses also had long
professional experience of end-of-life care, between six and 18 years. How
they came to choose to be nurses was mainly due to an urge to help others.
For some, it went without saying that they wanted to work with people in
some way, and then the nursing profession had been the most convenient.
They all agreed that they had been influenced by their surroundings in their
choice to become a nurse. One nurse had been strongly influenced when she
was in a hospital and saw her older sister in a nurse’s uniform. Another had
experienced a special moment when she saw a television program about a
hospice, which led her to seek work in the field. Half of the nurses felt that
fate had played a big part in their ending up where they were. The nurses
also mentioned practical reasons, such as being able work in home health-
care fitting in well with their family structure. The nurses also said expe-
riences of their own of close family members who had been sick and died,
both at home and in a hospital played a role. Experience of the death of a
close family member was a personal experience and quality they carried
inside themselves, but which they never spoke about with the patients or
their spouses.

The nurses emphasized the importance of being able to work with the
whole family, when one family member was sick. They faced considerable
challenges that needed to be handled professionally, which they often re-
garded as positive and stimulating. They all said that the reason they have
stayed so long in the same job was that they enjoyed doing what they were
doing. Furthermore, being a nurse in specialized palliative home care was in
good agreement with the ideals of most nurses. Ideals that could be de-
scribed as a way of being and thinking about what a nurse “should” do and
how. These ideals consisted of common views, attitudes, and standpoints
related to palliative care. The nurses shared their own individual and com-
mon definition of what a nurse in their field is and represents. Bourdieu used
the term doxa to denote something that is unspoken but self-evident, a holy
agreement that doesn’t need to be defended or justified (Bourdieu, [1984]
1996) in its social space within a specific field. The doxa is a tacit agreement
among the agents and fills a uniting function in its underlying consensus
(Lundin, 2008; Ullman, 1997) in the specific field. The nurses’ ideals in this
study can be linked to the doxa of the field of medicine.
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All of the nurses had received customary education to become a regis-
tered nurse between the years of 1959 and 1995 and had thereafter taken part
in various further education. In addition to traditional further education, they
had participated in a variety of courses that in some way was linked to their
field of care. The participating nurses were all women. One might think it
would have been optimal to have the participation of nurses of both sexes in
the field work, but the issues I was interested in and the set-up according to
Bourdieu are not affected by the gender aspect. How specialized palliative
home care is generated and how nurse’s structure their practice would have
been the same regardless of the gender distribution of the participating nur-
ses.

Five of the six nurses taking part in the field work grew up in the country-
side or in smaller communities. One nurse grew up in an urban area, but
moved around a good deal during her formative years. Half of the nurses still
lived in the countryside or other rural environment, while half lived in a
middle-sized city. All had two or three children and five lived with a spouse.

Most of the nurses’ parents are/were employed in related fields. Four of
the nurses’ fathers are/were active in church activities in their town, for in-
stance, as a church warden, cemetery worker, or member of the Salvation
Army. Other occupations the fathers had were miner, farmer, in the pharma-
ceutical field, school janitor, school bus driver, and insurance agent. Four of
the nurses’ mothers worked in health care related occupations such as hos-
pital orderlies, assistant nurses, in the field of home-help service, and po-
diatrists. Several of the mothers combined a job outside the home with being
a stay-at-home mother. Some of the mothers had been full-time stay-at-home
mothers during certain periods of their lives. The pharmaceutical business
and the Salvation Army were also represented among the mothers, as was
singing in a church choir.

The nurses indicated that they seldom took their work home with them.
Their families and children functioned as a buffer against things that were
intense and distressing at work. The nurses had worked together for a long
time and were secure with, and trusted each other. The nurses in this study
grew up in an environment that shielded home and family. They carried the
culture of the home and family life within them, not only from their own
childhoods and their own homes, but also from their workplaces to the pri-
vate homes of others, where their work is carried out (Bourdieu, [1998]
1999; Callewaert & Petersen, 1994).

The nurses worked homogenously and handled their practice in similar
ways. In a sense, they were carriers of collective attitudes, using similar
strategies to solve the often complicated situations in the homes, although
they were not overtly aware of doing so. However, individual strategies also
appeared, one nurse had a particular ability to use humor in a natural and
genuine way. The nurses were unafraid of both life and death. They allowed
themselves to feel they missed patients who had died, but this was not the
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same as grieving. They had also become courageous in life; there was not
much they were afraid of anymore. Death exists and is a reality that every-
one will face sooner or later—there’s nothing you can do about it. In their
cars, they had room for reflection, to and from the home visits. It was there
the nurses created their own sphere, reflecting upon how the home visit had
turned out.

The nurses organized care in the home in consultation with the patient
and the spouse. The place where this organizing took place was not and nev-
er had been planned by architects for care of this kind, but it was disciplined
as a part of the clinic (Foucault, ([1974]1998). During home care the usual
everyday routines in the home cease and are replaced by routines that are
governed by the illness and the need of care. This means changes in one’s
life. In this way, the illness sometimes clashes with the home. The illness
does not have an obvious place in the private home.

The nurses never made complaints based on their work situation, even
though their physical work conditions were often not optimal. The nurses put
up with having to perform medical care measures under strenuous work po-
sitions and in the light from small table lamps or ceiling lamps that did give
less adequate illumination for injections or blood tests.

The nurse in the home

“You never know what to expect when you walk into a new, unfamiliar
home, ” said one nurse. You are both a guest and a professional. The nurse’s
ability to adjust to and handle the situation can be said to be based on her
own inborn traits, which guided her in how she should act. This particular
nurse compared herself to a chameleon slowly testing its way forward. You
can’t just “trudge in,” she said; you have to be “just right.” Being “just right”
meant balancing situations that were not always predictable (Thulesius et al.,
2003). The official sphere must not be allowed to entirely take over the pri-
vate sphere in the nurse’s meeting with and being in the home. The nurse
needs to be able to balance her official medical side with her private personal
side in giving care in the home.

When the nurse arrived at a home, she would ring on the doorbell once
and then stand quietly and wait. If she had to wait for more than 20 seconds
she would make some kind of comment about the waiting period, primarily
related to the patient’s condition. The nurse was often welcomed with a
cheery sign of recognition, like a smile or gesture. For some home visits,
however, the greeting process differed from the usual. This could be, for
instance, when the patient was close to dying or had recently died. When the
nurse first stepped into the home, she would make small talk about the
weather or something that had been discussed during an earlier visit, with the
aim of getting a picture of the spouses and patient’s life and habits and how
the patient’s illness and care in the home affected their everyday life.
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Everyday life is easier when it is predictable. If a patient received drip via
a drip pump, this meant that the patient’s drip plan and the nurse’s visits in
the home could be planned according to a schedule. It was important, how-
ever, that the insertion of the drip tube and dressing of sores or wounds was
done to satisfaction and did not hamper the patient in his or her daily life or
private clothing. This involved “normalizing” the body and its appearance to
make it suitable for a private home. While the nurse carried out care and
medically technical measures, she spoke to the patient about what she was
doing so that he or she could follow her steps. The patients and spouses often
assisted the nurse with whatever they could do, even when it involved an
specialized medical chore.

The nurse’s pedagogical practice

A complicated task for the nurse was to function as a coordinator in the care
system for the patient and spouse and to teach, instruct, and explain. I inter-
preted these tasks as pedagogical in the meaning that they were a practice
above and beyond the purely medical or care-giving measures that were
carried out. The nurses organized patient and spouse meetings with the pa-
tient’s physicians but also with other physicians and hospital staff in charge
of, for example, radiation therapy and chemotherapy. The nurse was thus a
coordinator in control of the whole network surrounding the patient and his
or her sickness and care situation (Lindberg-Sand, 1996).

The nurse’s pedagogical practice as a teacher was often related to actual
situations. This practice might be described as situation-specific education.
The illness situation of the patient and the care situation that the spouse was
forced into were often strange and unfamiliar, which generated particular
wonderings and questions. Both patient and spouse were often in the midst
of a frightening state that could no longer be governed or controlled. In spite
of the fact that the questions were virtually always impossible to answer, the
nurses never ignored them but discussed them with the patients:

Directly [on arrival], the patient began to ask the nurse questions
about why he vomited and why the vomit was yellow. The nurse got a
chair and sat next to the patient and began to explain clearly and pa-
tiently that it was probably because it was bile, caused by narrowness
in his stomach and intestines. The patient asked if he would vomit un-
til he died and what it is that is happening. His wife asked if it is the
therapy treatment at the hospital that hasn’t helped. (Field note, Jan-
uary 18, 2007)

The nurse’s teaching situations were a challenge not only to the nurse’s med-
ical knowledge about drugs and physiology but also to her pedagogical
skills. The important thing was for the nurse to gain the trust of the patient.
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The nurses’ conversations—a pedagogical key practice

The nurses’ pedagogical practice was held together by their conversations,
which stood out as a key element to their practice. The nurses used various
strategies in their conversations to learn more about the needs of the patient
and his or her spouse. The question procedure often began with everyday
questions about how things were and then passed over to more direct ques-
tions, often rounded off with general questions and statements. Examples of
direct and concrete questions could be: “Do you feel dejected?”, “Do you
feel worried?”, or “Are you afraid?”. 1f the patient and/or the spouse ans-
wered yes to any of these questions, the nurse asked them to try to describe
their fear or anxiety when these feelings were at their strongest.

When the nurse wanted to find out how things were with the spouse, she
would ask questions like: “How are things with you?”, “How’s it going?”
and “Do you get any sleep?”. Not infrequently, the spouse would avoid a
direct answer, especially if the patient was nearby, after which the nurse
would stop asking specific questions when the patient was in the same room.
The nurses were very aware that the spouses often lived under a great deal of
pressure. Spouses had the mandate and right to complain about their difficult
situation, even if they rarely took advantage of it. To refrain from working
and social life and become isolated in their homes for an unknown period of
time was of course a significant change in their lives.

The nurses took something of a mandate with them into the homes them-
selves, that is, the right to ask questions of both the spouse and the patient.
Broady (1984) explains this mandate in the form of the significance of a
sceptre. I tried to insert this sceptre into my way of thinking and discussing
the nurse’s mandate, viewing conversation as a practice in the practice (Ull-
man, 1997). The staff-like sceptre in ancient Greece was a symbol for power
and the right to speak, stay silent, and judge. Today, the sceptre could be
said to be symbolized in various attributes like the nurses’ medicine bag,
which they always took with them into the homes. The nurses also bore an
inner, symbolic sceptre in the form of their profession, that is, educated,
registered, and employed nurses with the task of caring for terminally ill
patients in their private homes. The sceptre is thus connected to one’s posi-
tion in the field (Broady, 1984), which meant that the nurses’ outer and inner
sceptre were connected to the position of the nurse in the field of medicine.

The nurse was at times the only person the family dared to talk to about
their family situation, where both financial and social problems came to the
fore. The family knew that the nurse was bound by professional secrecy and
that the matters they took up with her would not be spread to others. The
nursing profession is subject to the Swedish Public Access to Information
and Secrecy Act (SFS, 2009:400). The nurses were not afraid of entering into
conversation and following the patient in his or her thoughts surrounding
their impending death. The spouses’ and patients’ questions often concerned
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what it would be like when the actual moment of death drew near. One nurse
related how she had come to change her mind over the years of whether you
should talk to patients and spouses about death. As a nurse, you can’t “barge
in” and think it’s important for all patients to open up and talk about their
impending death. Death for many is an extremely taboo subject to talk about.
This nurse said she felt you could never really know if some patients unders-
tood they were dying. As a nurse, you had to respect and accept that you
didn’t always know what was proper or best.

Nurse: Then I think she’ll get more and more tired and just give up,
you could say.

Spouse: And then she’ll die, not be reachable.

Nurse: It could be like that. You can never say, “This is what it will be
like,” and then that’s what happens. I wish I could tell you what will
happen, but I can’t. The most common thing is that they get more and
more tired and then they just don’t have any more energy, maybe not
even enough to respond. But we think they still hear what we say and
that might be good to know.

Spouse: Sure, sure, that’s what we think anyway.

Together with the patient, the spouses have a legal right to and thereby also
power over their own home, which in this context could be said to constitute
an outer sceptre. The spouse also holds an inner sceptre in his or her capacity
as spouse, and therefore has the right to speak but also to remain silent. In
turn, the patient has the legal right to set a limit to what the spouse is allowed
to tell the nurse and physician, about his or her condition. In this way, the
patient also has a sceptre, through his or her illness, related to therapies like
drip or drugs. This sceptre gives the patient the right to make demands and
have an opinion on which therapies work for him or her and how they feel
during them.

Shaped for practice

Bourdieu & Passeron ([1970] 2008) claim that what we learn through educa-
tion is not primarily to be skillful at a certain practice, but rather to find our
place in the social structure (Berner et al., 1977; Myel Dreyfus, 1984;
Nerholm, 2007). The habitus of the nursing student from early childhood
and adolescence meets and confirms the principles and attitudes that nursing
education signifies and offers. Thereby it can be claimed that the student
incorporates the principles and attitudes of nursing education into her habi-
tus, which means that the students “finds her place” and that the education
“finds its student”. The student nurses thus bring dispositions for this prac-
tice with them into nursing education from the start.
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Here, habitus, as a theoretical concept, can function as a link to explain
how a person comes to be where she is and do what she does (Broady, 1998;
Halskov et al., 2007). Based on the nurses’ habitus, or to be more exact, their
system of dispositions, it is possible to understand how a structure produces
a habitus that in turn produces a practice that generates a structure in the
system or organization that the nurse functions in (Callewaert, 1992).

The nurses’ dispositions were a necessary condition for being able to
handle, analyze, and solve their tasks, regardless of character, in an optimal
and adequate manner. But this involves not just the fact that the nurses
solved their tasks but also #ow they did it. Preparedness for action was in the
nurse’s whole personality (Callewaert, 1992), that is, the nurses had a specif-
ic disposition for handling this practice. Practice is thus not just following
explicitly known principles and rules, but is also governed by the disposi-
tions that the practitioner is equipped with. The nurse’s habitus gave her
elbow room for how to handle the different care situations she found herself
in. This elbow room had developed from the nurse’s earlier experiences, that
is, not just from previous care situations but also from the life the nurse had
lived up to the present (Broady, 1990; Larsson, 2008).

One impact of the Elderly Care Act was that it moved nurses from the
clinic to the home, to perform basically the same care there as they did at the
clinic. It can be said that the clinic has been expanded to include the private
home as the place to which dying and death has been transferred. In this
way, the clinic has not moved, since it still exists, but has been expanded and
is now established in the private home as well.

Future implications

As the population gets increasingly older and receives more care in the
home, it is impossible to ignore this in future medical education, particularly
for nurses. This dissertation gives an indication of where the future nurse
will have his or her workplace and which nurses will be working with end-
of-life care. Another aspect is the question of whether we can count on
spouses and other close family members or friends to be the informal care-
givers in the home care of the future. A third issue is what our future homes
will look like architecturally, in view of the terminally ill who will be ex-
pected to be cared for there. A final conclusion of this work is that thanks to
a well-functioning medical team of dedicated and enthusiastic nurses, many
terminally ill people have the opportunity to spend their last days in a digni-
fied way, in their own homes.
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Bilaga 1

Intervjuguide: Sjukskoterskor inom specialiserad palliativ hemsjukvard.

Alder:

Utbildning:

Antal ar i yrket:

Hur lédnge har du arbetat har med avancerad palliativ hemsjukvard:
Hur kommer det sig att du arbetar med avancerad palliativ hemsjukvéard:
Var ar du f6dd och uppvixt, typ av ort:

Var bor du nu:

Har du familj:

Vad arbetar/arbetade dina fordldrar med:

Annat du vill beritta:

Ovriga fragor relaterat till observationerna:
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Bilaga 2

Uppsala universitet
Pedagogiska institutionen
Lizbeth Engstrom,

leg. sjukskoterska,
doktorand i pedagogik

INFORMATION TILL SJUKSKOTERSKOR I SJUKVARDSTEA-
MET

I och med &delreformens genomférande (1992) gavs patienter i allt hogre
utstrackning mojlighet att f4 avsluta sitt liv i eget hem. Patienten garanteras
att erhdlla samma vérd och omsorg som giller vid vard av déende inom slu-
ten landstingsvard.

For att identifiera, beskriva och analysera sjukskoterskors yrkeskunnande
betriffande hanterande av déende och dod inom avancerad, palliativ sjuk-
vard i hemmet kommer en studie att genomforas under hdsten och varen
2006-2007. Att studera detta specifika omradde ar av stor betydelse for
framtidens vardutbildningar, savél sjukskoterske-, som ldkarutbildningar.
Har handlar det dock inte i forsta hand om sjukskoterskans medicintekniska
kunnande utan om sjukskdterskans moéte med nérstdende och patient. Hur
hanterar sjukskoterskan i forsta hand nérstdendes men ocksad patientens
fragor om livets slut, doende och dod. Syftet med studien &r att synliggora
sjukskoterskans yrkeskunnande, hur sjukskoterskan lar sig hantera vérd i
livets slutskede samt lyfta fram strategier sjukskoterskan utvecklar i sitt ar-
bete.

Diarfor kommer observationer av sjukskoterskors vardhandlingar att goras.
Observationerna innebdr att jag, Lizbeth Engstrom, kommer att ”folja” sjuk-
skoterskor fran sjukvardsteamet, Kronparksgarden till patienter och nérsta-
ende i hemmen. | hemmet kommer samtal i hallen mellan sjukskoterska och
nérstadende att spelas in pé en liten bandspelare, en s.k. MP3-spelare. Inspel-
ningarna gors endast i hallen och inte da patienten ges vard av sjukskoters-
kan. D4 patienten ges vard observeras endast sjukskdterskan och patienten,
vilket registreras med hjélp av anteckningar. Efter hembesoken kommer Du
som sjukskoéterska att intervjuas om dels det som observerats vid hembeso-
ket och dels om Din formella utbildning, antal ar i yrket samt hur det kom-
mer sig att Du arbetar inom denna vardform. Intervjuerna, som kommer att
vara av samtalskaraktir, registreras i form av anteckningar.
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Jag, Lizbeth Engstrom, &r leg. sjukskoterska och vél fortrogen med vad sek-
retess och tystnadsplikt for medicinalpersonal innebér. Féltanteckningar och
inspelat material kommer att behandlas konfidentiellt och identifiering av
vare sig sjukskoterskor, patienter eller ndrstaende kommer inte att vara mgj-
lig. For att underlitta systematiseringen av det insamlade materialet kommer
dock sjukskoterskans initialer, boendeform dir sjukskdterskan arbetar samt
datum och klockslag for hembesdket att dokumenteras. Det insamlade mate-
rialet kommer att hallas inlést och vara belagt med sekretess genom prefekt-
beslut. Endast undertecknades handledare Karin-Anna Petersen,
leg.sjukskoterska, docent i pedagogik, och Ulla Riis, professor i pedagogik,
kommer att ges mdjlighet att ta del av materialet i det fall det &r befogat for
studiens bearbetningsprocess. Studien kommer att resultera i en doktorsav-
handling vid Uppsala universitet.

Att delta i studien dr frivilligt. Om Du som sjukskoterska viljer att delta men
onskar avbryta deltagandet under pagaende studie kommer detta att respekte-
ras helt och fullt, oavsett anledning. Viss mojlighet finns att Du som sjuk-
skoterska kan komma att kédnna Dig obehaglig till mods i sjidlva observa-
tionssituationen eller inspelningssituationen vilket jag, Lizbeth Engstrom,
kommer att forsoka underldtta sa langt det 4r mojligt. For ovrigt torde inte
studien innebéra nagra risker.

Studiens forskningshuvudman &ar prefekt Lennart Wikander pedagogiska
institutionen, Uppsala universitet tel: xxx xxxxxxx. Huvudansvarig for stu-
dien ar professor Ulla Riis, pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
tel: xxx xxxxxxx och huvudhandledare dr docent Karin Anna Petersén, pe-
dagogiska institutionen, Uppsala universitet tel: XXX XXXXXXX.

Om det dr nagot Du undrar 6ver dr Du vilkommen att kontakta Lizbeth Eng-
strom leg.sjukskoterska/doktorand som genomfor studien, tel: XXX XXXXXXX,

mobil xxx xxxxxx eller ta kontakt via e-post Lizbeth.Engstrom@ped.uu.se

Uppsala den 29 maj 2006

Lizbeth Engstrom
Pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
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Bilaga 3

SAMTYCKESFORMULAR

Angiende studien ”Om sjukskoterskans yrkeskunnande betriffande
véard i livets slutskede inom avancerad hemsjukvard”

Jag har fatt information om undersdkningen bade muntligen och skriftligen.
Jag har forstitt vad undersokningen gér ut pa och jag har fatt stélla fragor
angéende undersokningen. Jag har fatt tillrdckligt med tid att tinka 6ver mitt
beslut.

Genom att skriva mitt namn pa denna blankett, samtycker jag till att:

Delta i undersdkningen genom att lata mig bli observerad i samband med att
jag besoker hemmen och ger vard till patienter, tillater att mina samtal med
narstdende spelas in i hemmens hall/tambur samt tillater att jag intervjuas
efter hembesdken. Mitt deltagande é&r frivilligt och jag kan nér som helst,
utan forklaring, avbryta deltagandet utan att det paverkar mig som person
eller sjukskoterska pa nagot sétt.

Sjukskdterskans namnteckning datum

Jag har givit information och inhdmtat sjukskoterskans medgivande

Leg.sjukskoterska/doktorand datum
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Bilaga 4

Uppsala universitet
Pedagogiska institutionen
Lizbeth Engstrom,

leg. sjukskoterska,
doktorand i pedagogik.

INFORMATION TILL DIG SOM NARSTAENDE TILL PATIENT
INSKRIVEN I SJUKVARDSTEAMET

For att studera sjukskdterskans yrkeskunnande betriaffande avancerad hem-
vard for svart sjuka kommer en studie att genomforas under hosten och va-
ren 2006-2007. Syftet med studien &r att synliggora sjukskdterskans yrkes-
kunnande. Avancerad hemvard for svart sjuka forekommer som en strimma
inom sjukskoterskeutbildningen. Darfor dr det av stor vikt att studera hur den
erfarna sjukskoterskan hanterar dessa varduppgifter for att kunna paverka
véard- och omsorgsutbildningars omfattning betrdffande vard av svart sjuka i
hemmet.

Jag, Lizbeth Engstrom, onskar dérfor genomfora observationer av den sjuk-
skoterska som besoker Dig och Ditt hem. Att genomfora observationer inne-
bér att jag studerar det sjukskoterskan gor och sdger i Ditt hem. Det ar i nu-
laget ndgot svart att sdga hur ménga besdk med observationer det blir tal om.
I vissa fall kan det bli tal om flera besdk och i vissa fall blir det endast ett
besok.

Forutom att observera det som sjukskdterskan ”gdr” i hemmet vill jag ocksé
gérna spela in samtal mellan Dig som nérstdende och sjukskdterskan i sam-
band med att sjukskdterskan tas emot i hallen/tamburen Ditt hem. Detta for
fa virdefull kunskap om sjukskoterskans bemotande av den nérstiende i
hemmet. Inspelningen kommer att ske med en liten bandspelare. Inspelning-
en kommer att pabdrjas i samband med att Du som nérstaende dppnar dérren
for att sldppa in sjukskoterskan och péga tills sjukskoterskan ldmnar hal-
len/tamburen for att ga till patienten och ge vard. Ingen inspelning kommer
att ske da sjukskdterska ger vard till patienten, dd kommer jag att observera
sjukskoterskans vardhandlingar. Efter att sjukskoterskan avslutat sina vérd-
handlingar hos patienten och ater befinner sig i hallen/tamburen kopplas
bandspelaren pé igen. | samband med att jag observerar kommer jag att fora
anteckningar kring det som sjukskoterskan gor.

Jag, Lizbeth Engstrom, ér leg. sjukskoterska och vl insatt med vad sekretess

och tystnadsplikt innebér. Hanteringen av det inspelade materialet, det som
observerats och nedtecknats under hembesdket kommer att behandlas konfi-
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dentiellt vilket innebér att allt material kommer att hallas inlast och vara
sekretessbelagt dven efter avslutad undersokning. Endast jag sjdlv samt
handledarna Karin-Anna Petersen, leg.sjukskoterska och docent i pedagogik
samt Ulla Riis, professor i pedagogik kommer att ges tillgang till materialet
under studiens pagéende. For att underlitta systematiseringen av det insam-
lade materialet kommer sjukskoterskans initialer samt boendeform (villa,
radhus, ldgenhet, hus pé landet) samt datum och klockslag for hembesoket
att dokumenteras. Inga andra uppgifter kommer att registreras.

Patienten kommer att betecknas med Patient” och den nirstdende med
”Nérstdende” och sjukskoterskan med “Sjukskoterskan” oavsett kon 1 det
material som senare kommer att offentliggéras. Om det ar av vikt for studi-
ens tydliggérande kommer patientens alder beskrivas utifran foljande kate-
gorier ’yngre”, ’yngre alt. dldre medelélders”, “nagot &ldrig”, ~aldrig”. En
viss beskrivning av hallen/tamburen kommer att ske for att definiera platsen
for samtalet mellan sjukskoterskan och Dig som nérstaende, fokus i studien

ar dock det sjukskoterskan gor i ord och handling i Ditt hem.

Att delta dvs. att ta emot mig i Ditt hem i samband med sjukvérdsteamets
sjukskoterskebesok, tillata att samtal mellan Dig som nérstdende och sjuk-
skoterska spelas in pé bandspelare i hallen/tamburen samt lata mig observera
sjukskoterskans vérdhandlingar dr frivilligt. Om Du som nérstdende véljer
att delta men senare Onskar avbryta deltagandet kommer detta att respekteras
helt och fullt oavsett anledning. Allt dokumenterat material som da finns
samlat fran Ditt hem kommer omedelbart att forstoras.

Om obehag pé négot sitt 4samkas Dig i samband med mitt hembesok patalas
detta direkt till mig som vidtar 1&dmpliga atgérder for att minska eller elimine-
ra obehaget, alternativt omedelbart upphora med observationer samt inspel-
ningar.

Studiens forskningshuvudman ar prefekt Lennart Wikander, pedagogiska
institutionen, Uppsala universitet tel: xxx xxxxxxx . Huvudansvarig for stu-
dien ar professor Ulla Riis, pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
tel: xxx xxxxxxx och huvudhandledare dr docent Karin Anna Petersén, pe-
dagogiska institutionen, Uppsala universitet tel: xxx XXxxxxx

Om det dr ndgot Du undrar 6ver dr Du vialkommen att kontakta leg. sjuksko-
terska/doktorand Lizbeth Engstrom som genomfor studien, tel: XXX XXXxXXxx
mobil xxx xxxxxxx eller ta kontakt via e-post Lizbeth.Engstrom@ped.uu.se

Uppsala den 29 maj 2006

Lizbeth Engstrom
Pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
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Bilaga 5

SAMTYCKESFORMULAR
Angaende studien ”Om sjukskoterskans yrkeskunnande betrif-
fande avancerad hemvird for svart sjuka”

Jag har fatt information om undersékningen bade muntligen och
skriftligen. Jag har forstatt vad undersdkningen gar ut pa och jag har
fatt stélla fragor angaende undersokningen. Jag har fatt tillrackligt
med tid att tinka over mitt beslut.

Genom att skriva mitt namn pa denna blankett, samtycker jag till
att:

Delta 1 undersdkningen genom att ta emot Lizbeth Engstrom 1 mitt
hem i samband med sjukskdterskans vardbesok, tillata att hon obser-
verar det sjukskoterskan gor i hemmet i samband med vardbesoken
samt tillater att samtal mellan mig som nérstdende och sjukskoterska
spelas in 1 hallen. Mitt deltagande &r frivilligt och jag kan nér som
helst, utan forklaring, avbryta deltagandet utan att det padverkar mig
som nérstaende till patient i sjukvardsteamet.

Nérstdendes namnteckning datum

Jag har givit information och inhdmtat nirstdendes medgivande

Leg.sjukskoterska/doktorand datum
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Bilaga 6

Uppsala universitet
Pedagogiska institutionen
Lizbeth Engstrom,

leg. sjukskoterska,
doktorand i pedagogik.

INFORMATION TILL DIG SOM PATIENT INSKRIVEN I SJUK-
VARDSTEAMET

For att studera sjukskdterskans yrkeskunnande betrdffande avancerad hem-
vard for svart sjuka kommer en studie att genomféras under hosten och va-
ren 2006-2007. Syftet med studien &r att synliggora sjukskdterskans yrkes-
kunnande. Avancerad hemvérd for svért sjuka forekommer som en strimma
inom sjukskoterskeutbildningen. Dérfor dr det av stor vikt att studera hur den
erfarna sjukskoterskan hanterar dessa véarduppgifter for att kunna paverka
vard- och omsorgsutbildningars omfattning betriffande vard av svart sjuka i
hemmet.

Jag, Lizbeth Engstrom, onskar darfor genomfora observationer av den sjuk-
skoterska som besoker Dig och Ditt hem i samband med att Du ges vérd. Att
genomfOra observationer innebar att jag studerar det sjukskoterskan gor och
sdger 1 Ditt hem. Det &r i nuldget nagot svért att sdga hur manga besdk med
observationer det blir tal om. I vissa fall kan det bli tal om flera besok och i
vissa fall blir det endast ett besok.

Forutom att observera det som sjukskdterskan ”gdr” i hemmet vill jag ocksé
girna spela in samtal mellan Din nirstdende och sjukskoterskan i samband
med att sjukskdterskan tas emot i hallen/tamburen i1 Ditt hem. Detta for fa
vérdefull kunskap om sjukskoterskans bemotande av den nérstdende i hem-
met. Inspelningen kommer att ske med en liten bandspelare. Inspelningen
kommer att paborjas i samband med att den nérstdende Oppnar ytterdorren
for att sldppa in sjukskoterskan och paga tills sjukskoterskan lémnar hal-
len/tamburen for att ge Dig véard. Ingen inspelning kommer att ske da sjuk-
skoterskan ger Dig vard, da kommer jag att observera sjukskdterskans vard-
handlingar. Efter att sjukskoterskan avslutat sina varduppgifter hos Dig och
ater befinner sig i hallen/tamburen for att limna hemmet kopplas bandspela-
ren pé igen. I samband med att jag observerar kommer jag att féra anteck-
ningar kring det som sjukskoterskan gor.

Jag, Lizbeth Engstrom, &r leg. sjukskoterska och vl insatt med vad sekretess

och tystnadsplikt innebdr. Hanteringen av det inspelade materialet, det som
observerats och nedtecknats under hembesoket kommer att behandlas konfi-
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dentiellt vilket innebér att allt material kommer att hallas inldst och vara
sekretessbelagt dven efter avslutad undersokning. Endast jag sjilv samt
handledarna Karin-Anna Petersen, leg.sjukskoterska och docent i pedagogik
samt Ulla Riis, professor 1 pedagogik kommer att ges tillgang till materialet
under studiens pagdende. For att underlitta systematiseringen av det insam-
lade materialet kommer sjukskoterskans initialer samt boendeform (villa,
radhus, ldgenhet, hus pa landet) samt datum och klockslag for hembesoket
att dokumenteras. Inga andra uppgifter kommer att registreras.

Patienten kommer att betecknas med Patient” och den nirstdende med
”Nérstdende” och sjukskoterskan med “Sjukskoterskan” oavsett kon 1 det
material som senare kommer att offentliggdras. Om det ar av vikt for studi-
ens tydliggérande kommer Din alder att beskrivas utifrdn foljande kategorier
”yngre”, “yngre alt. dldre medeldlders”, “nagot &ldrig”, “aldrig”. En viss
beskrivning av hallen/tamburen kommer att ske for att definiera platsen for
samtalet mellan sjukskoterskan och Din nirstdende, fokus i studien ar dock

det sjukskoterskan gor 1 ord och handling i Ditt hem.

Att delta dvs. att ta emot mig i Ditt hem i samband med sjukvérdsteamets
sjukskoterskebesok, tillata att samtal mellan Din nérstdende och sjukskoters-
ka spelas in pa bandspelare i hallen/tamburen samt 1dta mig observera sjuk-
skoterskan da hon ger Dig vard ar frivilligt. Om Du som patient véljer att
delta men senare Onskar avbryta deltagandet kommer detta att respekteras
helt och fullt oavsett anledning. Allt dokumenterat material som da finns
samlat fran Ditt hem kommer omedelbart att forstoras.

Om obehag pé négot sitt 4samkas Dig i samband med mitt hembesok patalas
detta direkt till mig som vidtar 1&dmpliga atgérder for att minska eller elimine-
ra obehaget, alternativt omedelbart upphora med observationer samt inspel-
ningar. Du har naturligtvis mdjlighet att patala eventuellt obehag till Din
vardgivande sjukskoterska i sjukvardsteamet.

Studiens forskningshuvudman ar prefekt Lennart Wikander, pedagogiska
institutionen, Uppsala universitet tel: xxx xxxxxxx. Huvudansvarig for stu-
dien &r professor Ulla Riis, pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
tel: xxx xxxxxxx och huvudhandledare dr docent Karin Anna Petersén, pe-
dagogiska institutionen, Uppsala universitet tel: XXx XXXXXXX.

Om det dr ndgot Ni undrar 6ver dr Ni vilkommen att kontakta leg. sjuksko-
terska/doktorand Lizbeth Engstrom som genomfor studien, tel: xxx xxxxxxx

mobil xxx xxxxxxx eller ta kontakt via e-post Lizbeth.Engstrom@ped.uu.se

Uppsala den 29 maj 2006
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Lizbeth Engstrom
Pedagogiska institutionen, Uppsala universitet
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Bilaga 7

SAMTYCKESFORMULAR

Angiende studien ”Om sjukskéterskans yrkeskunnande betréffande
avancerad hemvard for svart sjuka”

Jag har fatt information om undersdkningen bade muntligen och skriftligen.
Jag har forstatt vad undersokningen gér ut pa och jag har fatt stélla fragor
angdende undersokningen. Jag har fatt tillrdckligt med tid att tinka dver mitt
beslut.

Genom att skriva mitt namn pa denna blankett, samtycker jag till att:

Delta i undersdokningen genom att ta emot Lizbeth Engstrom i mitt hem i
samband med sjukskdterskans virdbesdk, tillata att hon observerar det sjuk-
skoterskan gor 1 hemmet i samband med vardbesoken samt tillater att samtal
mellan min nérstdende och sjukskdterska spelas in. Mitt deltagande &r frivil-
ligt och jag kan nér som helst, utan forklaring, avbryta deltagandet utan att
det paverkar min vard och omsorg som patient i sjukvardsteamet.

Patientens namnteckning datum

Jag har givit information och inhdmtat patientens medgivande

Leg.sjukskoterska/doktorand datum
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Bilaga 8

Antal hembesok/Sjukskoterska

Sjukskoterska | 1 Eva 2 Cris 3Jane | 4 Ulla 5 Tam 6 Ann
Dag-besok 17 15 11 13 6 12
Kviill-besok axz2 3 2 2 2 3
Totalt 19 18 13 15 8 15
Besoknr i 1-19 20-37 38-50 51-65 66-73 74-88
féaltanteckn.

(*) avbrutet

hembesok

Hem som 1,234, | 1,2,34, 14,78, | 10,11,12, | 1,8,11,13 | 1,3,8,13,
besoktes av 5 5,6,7,89 | 9 13 14
resp. ssk.

Antal besok/Hem

Hem 1 2 |34 |5 (6|7 |8 |9/10|11 |12 |13 |14
Antal 16 |6 |6 11 | 4 6 10 (4|5 |7 1 9 |3
besok

Avlid- D (DD |D D D (D |D

na

under

studi-

en

Pat:s |Y |Y [A/M|A AIM|AIA MM/ MM
alder M| M M M M
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Bilaga 9

Konstruktion: Sjukskoterskornas forildrar, uppvaxt,
civilstind, yrkesir

Ssk/dlder | FAR MOR

1 (50 ar) Tjansteman i forsékringsbran- Fotvardsspecialist, hemmafru,
schen, Kyrkogérdsarbetare hemtjénst

2 (52 ar) Gruvarbetare Hemmafru

3 (59 ér) Frilsningsofficer Frilsningsofficer

4 (52 ar) Bonde Sjukvérdsbitrade

5 (33ar) Hogre tjansteman inom lakeme- | Hogre tjansteman inom lakeme-
delsindustrin delsindustrin

6 (49 ar) Kyrkovaktmaistare, busschauf- Underskoterska
for/skolskjuts, skolvaktmaistare

Ssk Uppvixt Bor nu

1 (50 ar) | Smésamhille Storre stad, lagenhet

2 (52 ar) | Liten by, gruvort Storre stad, ldgenhet

3 (59 ar) Storstad Mellan stor stad, ldgenhet

4 (52 4r) | Lantgard Lantgérd, hus

5 (33ar) Smésamhille Landet, hus

6 (49 ar) | Mindre smastad/Landet Landet

Ssk Civilstiand Barn

1 (50 ér) | Sambo 2 dldre tondrsbarn

2(52ar) | Gift 3 vuxna barn

3 (59 ar) Skild 3 vuxna barn, 2 barnbarn

4 (52 ar) | Gift 3 tonarsbarn

5 (33ar) Sambo 2 mindre barn

6 (49 ar) | Gift 3 éldre tondrsbarn

Ssk Antal ar som sjukskéterska | Antal ar i palliativ hem-

sjukvard

1 (50 ér) 18 ar 18 ar

2(524ar) |28ar 10 ar

3(59ar) |39éar 10 ar samt 4 ar hospice

4(52ar) |31 ér 17 ar

5 (33ar) 12 ar 6 ar

6 (49 ar) 10 ar 10 ar
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