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Med utgangspunkt i begreppet fantasi undersdks i den har artikeln motet
mellan vardpersonal och féraldrar vars barn helt nyligen diagnostiserats med
diabetes. Genom en etnografisk analys av vardmotesberattelser visar det sig
att fantasier om forr, nu och framtiden &r aterkommande i processen att som
foralder acceptera ansvaret for omvardnaden av ett barn med en kronisk
sjukdom. Fantasierna, som kan vara bade reproduktiva och subversiva, ar
del i en férhandling om vad som ar sjukt och friskt. De ar del i den normalise-
ringsprocess dar familjerna ska lara sig att leva med diabetes.

With the concept of fantasy it is examined in this article, the meeting bet-
ween health professionals and parents of children recently diagnosed with
diabetes. An ethnographic analysis of the narratives expressed in health care
encounter reveals that fantasies about the past, present and future are recur-
rent in the process of as a parent accept responsibility for the care of a child
with a chronic disease. The fantasies, which can be both reproductive and
subversive, are part of a negotiation about what should be considered ill and
healthy. They are part of the normalization process in which families must
learn to live with diabetes.
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Inledning

Fantasi dr ett begrepp som omfattar
allt det som en individ kan forestilla
sig, skriver etnologen Angelika Sj6-
stedt Landén (2011, s. 287). Det pekar
mot en forstaelse av hur det omdojliga
blir méjligt, inte bara férr och nu, utan
dven i framtiden. Med fantasin gar det
att forflytta sig i tanken till ett liv om
vilket det d4nnu saknas egen erfaren-
het och begreppet kan omfatta bade
reproduktiva och subversiva aspekter
(Sjostedt Landén 2012, s. 771, jtr Gly-
nos 2001, s. 204ff, Wallach Scott 2011,
s. 49ff). I den hir artikeln dr fantasi
ett teoretiskt begrepp som anvinds
for att analysera motet mellan vérd-
personal och forildrar vars barn helt
nyligen diagnostiserats med diabetes.
Med fantasi avser vi de berittelser i
vardmétet som méjliggor forflyttning
i tid och rum. Berittelser om forr, nu
och framtiden dr nagra av fantasiernas
olika sprakliga ramar. Vi tar utgangs-
punkt i en etnografisk metod som vill
synligg6ra hur bade det uttalade och
det outtalade fir kulturell mening i
den relationella kontext som vardmo-
tet utgér. Hirigenom visar det sig att
berittade fantasier dr aterkommande i
processen att som forilder acceptera
ansvaret f6r omvardnaden av ett barn
med en kronisk sjukdom. Berittelser-
na dr del i en férhandling om vad f6r-
aldrarna, och barnen i de fall dir de ar
lite dldre, férestiller sig som sjukt och
friskt, levbart och icke levbart liv; en
normaliseringsprocess dir de ska ldra
sig att leva med diabetes.
Utgangspunkten dr en studie av im-
plementeringen av familjecentrerad
vard, sa kallad sjukhusbaserad hem-
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vard, fér barn som nyligen diagnosti-
serade med diabetes (se Tiberg 2012).
Den del av studien som analyseras hir
bygger pa observationer av vardméten
genomfoérda under 2014. Sammanta-
get observerades méten mellan 20 fa-
miljer och yrkeskategorierna diabetes-
skoterskor, barnlikare, kuratorer och
dietister. I artikeln lyfter vi fram be-
rittelser som synliggdr den férhand-
ling av upplevelser, virden och synsitt
som sker under vairdmotena. Syftet dr
hidrmed att undersdka vilken funktion
dessa berittelser fyller i den process
som en sjukdomsdiagnos sitter igang.

Mot ett livsstilsperspektiv
pa diabetes

Familjecentrerad vird dr en vardform
som blivit allt vanligare i svensk barn-
sjukvard (Tiberg 2012). Vardformen
forutsiatter en okad tilltro till forald-
rars formaga att sjilva identifiera och
efterfriga den information de behéver
for att kunna ge ritt behandling av
barnets diabetes i det egna hemmet.
Virdpersonal beh6ver hir successivt
limna Gver ansvaret f6r behandlingen
till fordldrarna, och féraldrarna beho-
ver formas ta detta ansvar. Centralt i
denna process av att forflytta ansvaret
forefaller fran virdens sida vara att
initiera och stédja forildrarnas och
barnens normalisering av sjukdomen.
Det hir innebir att familjerna ska fas
att forindra sin syn pa barnets diabe-
tes frin ett sjukdomsperspektiv till
vad som skulle kunna kallas ett livs-
stilsperspektiv. Med det hir perspekti-
vet ska sjukdomen inte betraktas som
nagot som begrinsar livet, utan som
en del av livet — en livsstil. Som en av
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diabeteskoteskorna forklarar det for
en 11-arig flicka:

D har en kronisk sjukdom, men om du
ar duktig och banterar den bra sa ar du
[frisk. Det dr si jag ser det. Du bebhiover
gira visa saker, men bortsett fran det sa

ar du frisk.

I det hir exemplet anvinder skoter-
skan ordet frisk for att frammana vad
vi vill definiera som en fantasi om li-
vet med diabetes (jfr Sjostedt Landén
2011, s. 287, 2012, s. 77ff). En fantasi
dir flickan vissetligen baren lingvarig
sjukdom, men ddr hon 4r frisk — under
forutsittning att hon dr “duktig” och
”g0r vissa saker”, som skoterskan for-
mulerar det. I ett livsstilsperspektiv pa
sjukdom sker det alltsa en aktiv for-
flytting av fokus frin kroppen (som
har en sjukdom) till gérandet, vanan
och vardagen, dir flickan lever ett liv
utan begrinsningar fran sjukdomen
(ar frisk). Hirmed framstir forflytt-
ningen av ansvaret for hanteringen av
sjukdomen — frin varden till familjen,
fran det professionella till det privata
— som rimlig, gérbar och nédvindig.
Det dr bara genom att sjilv ta ansvar
som flickan kan leva som frisk. Vird-
personalens berittelser om livet med
en kronisk sjukdom i form av en fan-
tasi om framtiden kan tolkas som en
retorisk praktik for att frammana det
ansvarstagande som kridvs inom ra-
men fér familjecentrerad vard. Berit-
telserna blir ett sitt att med fantasins
hjilp peka ut den riktning som virden
vill att familjen ska ta i sitt férhall-
ningssitt till sjukdomen. Samtidigt
synligg6r de vardens riktning mot en
hembaserad vird. Fantasin, som i var

Socialmedicinsk tidskrift 3/2016

tema

anvindning av begreppet kan sdgas
méjliggora en f6rflyttning i tanken till
det ansvarstagande liv med diabetes
som for familjen dnnu dr oprovat, av-
slojar samtidigt en begrinsning av an-
talet mojliga riktningar (jfr Howarth
2010, s. 322).

Ett annat sitt att argumentera for
Okat ansvarstagande dr genom att et-
bjuda en form av frihet i utbyte. Det
hir framgar till exempel i métet mel-
lan en kurator och en pappa, vars
tondrsdotter tagit diabetesdiagnosen
med fattning. Dottern har medverkat
aktivt i liroprocessen och kunde re-
dan efter nagon dag pé sjukhuset sjilv
ta insulin. Pappan dr emellertid orolig
for att den positiva instdllningen ér
overgiende: "Hon kommer vil fi ett
sammanbrott, eller hur? Nir allt faller
samman for henne och hon kinner att
livet 4r ordttvist?”. Kuratorn bekriftar
pappans farhagor, men fortsitter, nu
vand till flickan:

Ja, men det dr bdst att bara gilla liget
utan att gora motstand. Utan att hela
tiden [med gndllig rist]: "Maste jag ta
sprutan? Mdste jag ta sprutan? Jag vill
inte!”. Da blir livet sjukdomen. Men om
du skiter dig, da behover det inte vara
sa. Da ar det du som bestammer iver
diabetesen, inte diabetesen som bestam-
mer over dig.

Liksom i exemplet ovan berittas det
hir fram en fantasi om ett liv som inte
definieras av sjukdom. Detta under
forutsittning att flickan forlikar sig
med den livsstil diabetesen kraver; att
hon gillar liget” utan att gnilla och
“skoter sig” (jfr Gustafsson 2014). Om
inte, blir livet synonymt med sjukdo-
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men. Féregaende exempel utgick fran
en positiv fantasi om friskhet, men
hir frammanas en negativ fantasi med
sjukdomen som hot. Genom en nir-
mast sedeldrande berittelse som 4 ena
sidan varnar fOr en situation da livet
priglas av sjukdom och 4 den andra
Oppnar for frihet genom acceptans
och ansvarstagande, orienteras flick-
an aktivt 1 rétt riktning. I observatio-
ner som denna framgir att det ligger i
personalens intresse att fa familjerna
att acceptera definitionen av frihet sa-
som villkorad — att normalisera fan-
tasin om frihet med sjukdom istdllet
for frihet fran sjukdom (jfr Howarth
2010, s. 322). Diabetes ir en allvarlig
sjukdom som, om den inte behandlas,
ar livshotande for barnet. Det 4r forst
genom att forildrarna inser och ac-
cepterar detta som det blir méjligt att
overlita ansvaret for barnens vard till
dem. Men i den villkorade friheten
ligger kuratorn samtidigt ett sjdlv-
bestimmande, ett bemiktigande — i
ett livsstilsperspektiv fir barnet makt
over sjukdomen istillet fér det om-
vinda (Nordmark & Hansson 2015).

I det hidr avsnittet har vi beskrivit
hur ett kinsloladdat ord som ”frisk™
blir ett retoriskt verktyg i argumen-
tationen for normaliseringen av dia-
betes som en livsstil under ansvar.
Genom att frammana olika fantasier
synliggér vardpersonalen den rikt-
ning de menar att familjerna bor
orientera sig mot i sitt térhallnings-
sitt till sjukdomen — de linjer de bor
folja. Orientering, riktning och linjer
kan hir forstds 1 filosofen Sara Ah-
meds bemairkelse: det handlar om hur
individen (kroppen) dr orienterad i
torhdllande till sin omvirld genom
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att rora sig i tillvaron utmed olika
linjer (Ahmed 2007). ”Linjer formar
tillvarons konturer, i den meningen
att de fungerar som grundliggande
firdleder genom vilka vi rekognos-
cerar i virlden”, som etnologen Signe
Bremer formulerar det (2011, s. 40,
jfr Gunnarsson 2016). Linjerna kan
forstds som upptrampade stigar for
hur ett liv ska levas for att i andras,
sasom vardens, 6gon uppfattas som
rimligt och begripligt — i det hér fal-
let att forhiélla sig till ett liv med dia-
betes som en livsstil. Av forildrar till
barn som diagnostiseras med en kro-
nisk sjukdom krivs en omorientering
sa till vida att de férvintas borja rora
sig utmed nya linjer. I takt med att
stigarna néts ner av upprepning blir
de allt mer sjilvklara f6r hur indivi-
den orienterar sig i tillvaron (Ahmed
2007, s. 10f).

1 observationerna finns emellertid
exempel pa familjer som inte nédvin-
digtvis accepterar orienteringen mot
ett livsstilsperspektiv pa diabetes. De
kanske inte vill ha frihet wed sjukdom,
utan frihet frin sjukdom. Ahmed me-
nar att dven om linjerna fungerar som
nagot som strukturerar minniskors
liv, sa sker detta bara sd linge vi fort-
sitter att g utmed dem. Aterkom-
mande motstindspraktiker kan leda
till att nya linjer trampas upp sa att al-
ternativa livsval mojliggérs och kom-
mer att bli begripliga (Ahmed 2007, s.
16f). Nedan kommer vi att lyfta fram
néagra situationer dir férdldrarna inte
later néja sig med livsstilsperspekti-
vet, utan gér motstind mot dess vill-
korade frihet genom fantasier som
fungerar subversivt.
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Forr, nu och i framtiden

Av observationerna framgir att fanta-
sier om forr, nu och framtiden ingér
i de berittelser om livet med diabe-
tes som forhandlas fram i virdmotet.
Forhandlingssituationen kan inledas
med att foraldrarna fantiserar om
framtiden. Om denna fantasi inte lig-
ger i linje med vidrdens orientering
kan den komma att bemodtas med en
motberittelse som himtar sin kraft
frin personalens minnen av hur dia-
betesvarden sag ut forr Genom att be-
ratta om hur livet med diabetes kunde
te sig forr i tiden forefaller vardper-
sonalen vilja neutralisera fordldrarnas
(orealistiska) drommar och féra dem
tillbaka till muer — till det nu dar livet
med diabetes 4r en normaliserad livs-
stilspraktik. Vi kommer nedan att
presentera tva exempel pa hur en sa-
dan férhandlingssituation kan se ut.
Forst foljer vi en barnldkares méte
med en familj vars 3-driga dotter di-
agnostiserats med diabetes. Under
motet sitter likaren vid sitt skrivbord
och forildrarna pa varsin stol utmed
viggen. Dottern sitter upptagen med
en surfplatta pa undersckningsbrit-
sen mittemot. Vid flera tidigare mé6-
ten med olika personalkategorier har
vi observerat hur forildrarna fatt
berém foér att de dr positiva, lirak-
tiga och kompetenta. Likaren inle-
der métet med att friga hur helgen
varit, samtidigt som han tittar i den
anteckningsbok dir forildrarna no-
terat barnets blodsocker vid olika
tidpunkter. Innan forildrarna hunnit
svara konstaterar han sjilv, genom att
avldsa blodsockernivderna i anteck-
ningsboken, att 7allt ser ut att fung-
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era hur bra som helst”. Detta konsta-
terande, som sannolikt syftar till att
bekrifta att fordldrarna dr pa ritt vig,
forefaller vicka starka kidnslor hos
pappan som svarar: “Alla siger att
det gar sd bra, att det ser fint ut. Men
vi kan inte kdnna det. Vi kinner oss
sa sm4”. Bide han och mamman blir
tirdgda nir detta sdgs. Tararna kan
ha att géra med den otillricklighet de
kinner infoér sjukdomen, men skulle
ocksa kunna bero pa att de kinner sig
missforstidda. Att deras kinslor och
upplevelser inte ligger i linje med den
styrka och kompetens som de till-
skrivs av personalen.

Likaren vinder sig nu mot forild-
rarna fOr att bemota deras frustration.
Han siger:

Det innebar en stor forandring nar ens
barn blir diagnostiserat med en kronisk
gjukdom. Men det kommer att bli bra!
Sjukdomen kommer bara att bli en liten
del av ert vardagsliv.

Hir pekar likaren ut en riktning in i
framtiden dir sjukdomen inte péver-
kar vardagen i1 ndgon storre utstrick-
ning utan blir en del av livsstilen, ett
utpekande som bygger pid likarens
professionella erfarenhet av att mota
foraldrar i liknande situationer. Men
pappan verkar inte kunna frammana
en sadan fantasi i denna situation. Is-
tallet fortsitter han sin berittelse till
synes utan att ha hort ldkarens ord:

Ndr vi kom hem dik det upp sa minga
Sfragor. Pa sjukbuset var vi i en bubbla
ddr alla bjilpte varandra, men nar vi
kom hem blev allt annorlunda. Kan vi
ge mer insulin om hon vill ha mer mat?
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Det verkar finnas olika synsitt. Finns
det ens nagot som ar ratt eller fel?

Pappans fragor framstir som ett ut-
tryck for en allmidn existentiell oro,
men ldkaren viljer att ge ett konkret
behandlingsrelaterat svar: ”Ni ska
inte vara radda for att sticka henne,
men inte i onddan”. Direfter inleder
likaren en egen berittelse som sanno-
likt syftar till att géra det enklare f6r
forildrarna att forestilla sig en funge-
rande vardag i framtiden. Till sin hjilp
anvinder han sig av ett retoriskt f6rr:

Ni ska inte vara ridda. Diabetesbe-
handlingen nufirtiden ser vildigt annor-
lunda ut mot hur det var forr i tiden.
Forr sa forandrades hela livet. Diabe-
tikerna bebivde dta specialkost och sa
vidare. Bebandlingen var inte si effektiv
som den dr idag. Nu kan livet fortsitta
som vanligt aven om du har diabetes. Det
enda du bebiover gira dr att halla koll pa
blodsockernivan.

Hir viljer likaren att vigleda forild-
rarna i deras kinslor — de ska inte vara
ridda. Forr, nir hela livet forindrades
och behandlingen inte var sd effektiv,
kanske ridsla var en befogad kinsla,
men inte nu nir livet kan fortsitta
som vanligt, argumenterar likaren.

Pappan tycks fortfarande inte rik-
tigt ta in det likaren sdger utan fort-
satter sin berittelse om fordldrarnas
upplevelser och kinslor:

Nar vi kom hem birjade vi tinka. Vi
har verkligen forsikt lira oss att forsta
sjukdomen, men vi har ingen aning. Vi
kdnner oss ensamma, sarbara och radda.
Tink om vi gor en felbedimning? Da pa-
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verkar det ju henne. Vi mdste gora vart
yttersta bela tiden!

Aterigen bemoter likaren kinslout-
trycket med ett konkret rdd som gar ut
pa att en drastisk férindring inte sker
utan att fordldrarna hinner mirka den.
”Det dr viktigt att ni inte reagerar for
snabbt om virdena forindras tillfal-
ligt”. Nu bryter mamman in och fyller
1 pappans berittelse: "Hemma var det
extremt svart”. Hir avrundar likaren
samtalssekvensen med att dterigen
piaminna om framtiden: ”Bara tiden
kan hjilpa. Efterhand kommer ni att
kunna kidnna tillit”. Direfter 4r Amnet
avslutat och motet 6vergir till att be-
handla andra fragor.

Det hir exemplet synliggdr att ett
vardmote inte nddvindigtvis innebdr
att manniskor mots pa ett inkdnnande
satt. Istdllet for att lakaren och forald-
rarna samatrbetar i frammanandet av
en konstruktiv fantasi, berittas tva
parallella berittelser ndstan helt utan
forbindelse. Genom att introducera
en negativ fantasi om forr, forsdker
lakaren fa foraldrarna att orientera
sig 1 ritt riktning, mot framtiden déir
deras kinslor av litenhet, utsatthet
och ridsla kommer att ersittas med
kianslor av tillit. Hir menar vi att
det faktum att pappan framhirdar i
att beritta sin berittelse, och stédjs i
mammans berittande, kan ses som ett
uttryck f6r den frustration de kdnner
over den riktning varden vill att de
ska ta — mot ett ansvarsfullt forhall-
ningssitt till barnets diabetes som de
innu inte upplever sig vara redo for.
Fram till detta mote har fordldrarna
forsokt orientera sig i denna riktning,
gd utmed dessa linjer, men efterhand
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tycks kinslorna ha hunnit ikapp. Med
uttalandet Vi maste gbra virt ytters-
ta hela tiden!”, antyds hur orimligt de
tycker det dr att ansvaret for barnets
behandling redan efter nigon vecka
liggs pa dem.

Orientering, skriver Ahmed, hand-
lar inte bara om att lata sin kropp
folja vissa linjer, utan ocksa om upp-
levelser av hur kroppen tar plats i
rummet. Att héra hemma, att vara
pa ritt plats, skapar en bekvimlig-
het som gor det svart att kinna var
grinsen mellan den egna kroppen
och virlden gar. Det omvinda férhal-
landet ddremot, att inte héra hemma,
skapar en kroppslig upplevelse av va-
randet i rummet som obekvimt pa ett
sitt som skapar desorientering och
upplevelser av att vara “ursparad”
(Ahmed 2007, s. 158, Ahmed 2006,
s. 157f). Det hir blir tydligt 1 exem-
plet ovan. Forildrarna har orienterat
sig mot de linjer som varden pabju-
dit, de har férsékt ta plats 1 rummet
som kompetenta och ansvarstagande,
men kidnner sig dnda desorienterade.
De kinner sig obekvima idven om
de till synes passar in. Det dr ddrfor
viktigt att varden fingar upp den hir
desorienteringen och inte bara upp-
mirksammar hur familjerna “ser ut”
att fungera, si som det kommer till
uttryck 1 en serie blodsockervirden
nedskrivna i en anteckningsbok.

Boteberattelser

Av observationerna framgar att nir
foraldrar berittar om framtiden dr det
ofta i form av en hoppfull fantasi som
handlar om bot — om liv #fan sjukdom
snarare an liv wed sjukdom. Hir ir
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idén om det vetenskapliga framsteget
en positiv bestandsdel i fantasierna.
Det idr forskningen som vicker hop-
pet om framtida bot (jfr Brown &
Michael 2003). Vil hemma fran sjuk-
huset samlar forildrarna sjilva ofta
information om var diabetesforsk-
ningen befinner sig som sedan pre-
senteras i motet med varden (jfr Fio-
retos et al. 2013). Hur ser personalen
pa de nya rénen? Vilket tidsperspektiv
kan det handla om innan resultaten
kan tillimpas? Denna typ av frigor
verkar kunna vicka viss otalighet hos
personalen genom att de pekar i en
annan riktning 4n den 6nskvirda. Is-
tillet £6r att vara orienterade mot ett
livsstilsperspektiv pa diabetes avsldjar
fragorna att forildrarna fortfarande
har ett sjukdomsperspektiv. Under en
observation svarar en ldkare irriterat
pa en pappas friga om moijligheten att
térebygga diabetes:

Det finns vissa studier pa tvillingar som
visar en okad risk. Men dven om vi vet
7 forvdg sa finns det ju ingen bebandling
att erbjuda. Vi har inget att erbjuda
ddr! Det har gjorts s mycket forskning
pd diabetes, men vi bar fortfarande inget
nytt att erbjudal Inget som fkan anvin-
das i behandlingen!

I nista exempel foljer vi en diabetes-
skoterskas mote med en familj dér den
7-ariga dottern diagnostiserats med
diabetes. I utdraget som aterges dr
uppmirksamheten riktad mot dottern
ndr skoterskan pedagogiskt forsoker
forklara vad diabetes ar:

Skdterskan, vind till barnet: Kroppen
dar som en fabrik som skickar ut insu-
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linnycklar. Men din fabrik fungerar inte
riktigt som den ska. Du maste ta dina
nycklar sjily.

Pappa, ocksa vind till barnet: Kanske
kommer den att fungera i framtiden.
Man kan aldrig veta.

Skdterskan, till pappa: Inte nu. Det dr
en kronisk sjukdom. Den kan inte botas.
Pappa: Jag menar i framtiden. Hon kan
bli battre.

Skdterskan: Om du tinker pd forskning-
en sd gors det mycket. ...

Pappa: Hon kan bli frisk.

Skdterskan: Inte nu!

Pappa: Jag menar inte nu. 1 framtiden.
Jag hoppas.

Skdterskan: Jag hoppas ocksa. Jag hop-
pas! Men jag har jobbat som diabetessko-
terska i manga dr nu. Jag har sett hur
mycket bittre behandlingen har blivit.
Insulinet dr battre.

Mamma: Ja, allt ér bittre.

I det hir citatet framstar dialogen
mellan skéterskan och pappan, forst
riktad till dottern och sedan till var-
andra, narmast som en debatt dir
skoterskan bygger sin argumentation
pa medicinsk kunskap och yrkeser-
farenhet och pappan sin pa hopp om
bot. Dialogen kan férstds som en
torhandling vars utgang inte ar gi-
ven. Med fantasin om flickans kropp
som en trasig nyckelfabrik presenterar
sjukskoterskan den riktning hon vill
att flickan ska orientera sig mot i sitt
fortsatta liv med diabetes — en livsstil
av ansvarsfull behandling. Hir bryter
pappan in och presenterar en fantasi
som pekar i en helt annan riktning —
en fantasi dir fabriken kan lagas.
Pappans forsta utsaga, ~Kanske
kommer den att fungera i framtiden.
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Man kan aldrig veta”, framstir inte
som en direkt utmaning av skoter-
skans berittelse, utan snarare som en
uppmuntrande twist i slutet av en lite
otick saga. Men skoterskan liter sig
inte n6ja med ett slut som Sppnar for
flera méjliga riktningar. Inledningsvis
torefaller hon bli stilld av inspelet och
undrar vad pappan menar. Tinker
han pa forskningen? Nir pappan inte
kan presentera ett, enligt henne, rim-
ligt argument f6r varfor han pastar att
flickan kan bli frisk i framtiden, reage-
rar skéterskan med ett imperativ som
nidrmast kan forstds som tvingande -
“Inte nu!” — 1 syfte att f6rma pappan
att orientera sig i ritt riktning. Sko-
terskans agerande maste férstis mot
bakgrund av hennes barnperspektiv
och professionella ansvar for barnets
behandling, dir det handlar om att
inte skapa orimliga férhoppningar
kring sjukdomen (jfr Nordmark &
Hansson 2015). Pappan ger emellertid
inte med sig. Han accepterar inte sko-
terskans forhallningssitt att sjukdo-
men framforallt madste hanteras i nuet.
Istillet berattar han att han hoppas att
hon ska bli frisk i framtiden.

Avslutning

Filosofen Insoo Hyun menar att hop-
pet alltid finns med som en realistisk
forvintan pa hur livet med sjukdom,
i vart fall barnens liv, skulle kunna
utvecklas (Hyun 2013, jfr Ander-
sen 2014). Likasa har forskningen
beskrivits som en framtidsinriktad
praktik med hoppet som central ut-
gangspunkt (Brown & Michael 2003).
Pa ett sitt kan hoppet alltsa fOrstas
som ndgot som sammanbinder fors-
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kare och patienter, men som mdojligen
utestinger virdpersonalen eftersom
deras arbetsuppgifter handlar om att
agera utifrin den verklighet som finns
hir och nu. I exemplet ovan bekrif-
tar skoterskan pappans ritt till hopp
genom att sjilv sdga sig hoppas, men
i samma mening atervinder hon till
nuet genom att stilla férr och fram-
tid mot varandra som lika bristfilliga
alternativ. I hennes arbete dr hoppet
om bot i framtiden helt enkelt inte
konstruktivt. Genom en referens till
hur dalig diabetesvarden var forr,
samtidigt som hon agerar med aukto-
ritet 1 form av professionell erfarenhet
i ’manga ar”, skapar hon en atmins-
tone tillfillig tillslutning i berittel-
sen, vilken accepteras av mamman.
Problemet ér 16st, hotet dr avvirjt och
berittelsen kan dterga till ursprungli-
get, till den trasiga fabriken och nyck-
larna som flickan sjilv maste ta. Men
exemplet synliggdr dven hur fantasier
kan fungera subversivt genom att et-
bjuda motberittelser. Att fordldrar,
trots virdens erfarenheter av att mota
barn med diabetes, fantiserar om bot
i framtiden visar hur viktig dikotomin
sjuk/frisk 4r i minniskors forstdelse
av ett gott liv. Hur mycket virdper-
sonalen 4n frammanar fantasier om
ett friskt liv med sjukdom, sd kan for-
ildrarna, och sannolikt 4ven barnen,
genomskada den hir fantasin. Livet
med en kronisk sjukdom ir ett liv med
sjukdom, vilken livsstil de dn viljer.
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