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| artikeln diskuterar jag resultatet av mitt avhandlingsarbete som, bland annat,
ar baserat pa intervjuer och observationer av svart sjuka patienter, narsta-
ende och sjukskoterskor inom specialiserad palliativ hemsjukvard. Syftet med
avhandlingen var att undersdka hur goda vardrelationer skapas. Tre férma-
gor hos expertsjukskoterskor framkom som centrala for att kunna skapa goda
vardrelationer, perceptivitet, kunskap och viljan att gora gott. Externa omstan-
digheter, som regler i en organisation, kan inverka hindrande péa sjukskoter-
skors perceptiva formaga och mojlighet att skapa goda relationer till déende
patienter. Det framkom att god palliativ vard samskapas samtidigt som goda
vardrelationer utvecklas. Goda vardrelationer formades genom ett kontinuer-
ligt kunskapsutbyte mellan sjukskoéterska, patient och narstaende dar ocksa
mojligheter for patienter att na vitala mal skapades trots svar sjukdom.

In this article | discuss the result presented in my thesis which mainly is based
on interviews and observations of severely ill patients, relatives and nurses in
specialized palliative home care. The aim of the thesis was to investigate how
good care relationships are created. Three abilities of expert nurses was found
to be central in order to be able to create good care relationships, perceptive-
ness, knowledge and the will to do good. External conditions, such as rules
in an organization, were found to hinder the nurse’s perceptive ability and the
possibility to create a good care relation to dying patients. It was found that
good palliative care was co-created and at the same time good care relations
were developed. Good care relationships developed by a continuous sharing
of knowledge between the nurse, patient and relative were also possibilities for
patients to reach vital goals were created in spite of severe illness.
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Inledning

I denna artike]l kommer jag att diskute-
ra erfarenheter fran och resultat av mitt
(Bergdahl  2012)
som dr baserat bade pé intervjuer och
observationer av svirt sjuka patienter
samt sjukskoterskor och nirstiende
inom specialiserad palliativ hemsjuk-
vard. Det 6vergripande syftet f6r av-

avhandlingsarbete

handlingen var att sdka kunskap om
hur goda vardrelationer skapas i denna
kontext. I s6kandet fann jag tre centra-
la formagor hos expertsjukskoterskor
som var viktiga for deras mojlighet att
skapa goda vardrelationer, perceptivi-
tet, kunskap och viljan att gbra gott.
Jag fann vidare att externa omstindig-
heter, till exempel regler i en organisa-
tion, kan inverka hindrande péd sjuk-
skoterskans perceptiva férmdga och
dirmed mojligheten att skapa goda re-
lationer. I avhandlingen fann jag vidare
att en god vard samskapas samtidigt
som den goda vérdrelationen utvecklas
och férdjupas mellan sjukskoterskan,
patienten och dennes nirstiende. Den
samskapande processen utgbrs av ett
kontinuerligt kunskapsutbyte mellan
parterna, dir patientens kunskap om
sig sjalv i situationen var lika viktig som
sjukskoterskans kunskap for att skapa
mojligheter for patienter att na vitala
mal.

Samskapande mot vitala
mal

Sjukskoterskans  perceptiva  formaga
ar central f6r hur hon eller han ska
kunna finga patienters behov i vard-
situationer eller virdmoten. Att tala
om en samskapad vérdprocess dir
den svirt sjuka patienten st6djs 1 att
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torverkliga vitala mal Gver tid dr ett
relativt nytt sitt att tinka. Samskapan-
det som begrepp har tidigare anvinds
inom palliativ kontext, det framkom i
en metaanalys av Lindahl, Lidén och
Lindblad (2011). Vidare beskriver Hi-
rano, Yamamoto-Mitani, Ueno, Take-
mori, Kashiwagi, Sato, Miyata, Kimata,
Fukahorti och Yamada (2011) hemsjuk-
vard pa ett liknande sitt, 1 deras studie
lyfter sjukskoterskor samtalets bety-
delse i métet med svart sjuka patien-
ter och hur de kontinuerlig bedémer
situationen och utifrin sin kunskap
samskapar strategier som verensstim-
mer med patientens 6nskningar. I min
avhandling (Bergdahl 2012) beskrivs
ocksa hur sjukskoterskor i situationer
med patienten ger information med
intentionen att stodja patientens for-
mdga att nd sina mal. I en av studierna i
avhandlingen gjordes observationer av
vardméten mellan patienter och sjuk-
skoterskor 1 patientens hem, i flera fall
var ocksd patientens ndrstiende med
i métet. I bade intervjuer och obser-
vationer framkom att mojligheter for
bide patienter och nirstdende att nd
vitala mal samskapades.

De vitala mal som realiserades och pla-
nerades mellan sjukskéterskor och pa-
tienter samt narstiende var realistiska
men krivde sjukskoterskans, teamets
och patientens eller den nirstiendes
kunskap for att kunna realiseras. De
vitala mal som samskapades var relate-
rade till patienternas f6rmaga, vilja och
onskan att genomféra aktiviteter, till
exempel att kunna ta dagliga prome-
nader trots smartproblematik, att dta
normalt trots problem med illamaende
eller genomfora resor trots ridsla och
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trotthet. Ett antal exempel ges nedan
genom fallbeskrivningar.

Fallbeskrivning I

En man ville besoka sin far i Belgien,
han trodde inte det var mojligt pa
grund av att hans sjukdom var lingt
framskriden. Han hade prostatacan-
cer med generell spridning i skelettet
och svira smirtor. Han vagade inte
ens forma tanken eller intentionen att
fraga sjukskoterskan om resan var moj-
lig eftersom han var 6vertygad om att
han aldrig mer skulle se sin far. Men pa
grund av sin lingtan att se sin far, ndm-
ner han dnda sin Onskan for sjuksko-
terskan. Vid observationstillfillet satt
sjukskoterskan linge och bara lyssnade
pa honom, direfter sa hon kort ”Jag
tror det d4r mojligt”. I samma 6gonblick
tittar han upp pé henne, nagot tindes i
patientens 6gon, ett hopp, en mojlig-
het att han verkligen skulle fd se sin far
igen. Han fortsitter ”tror du verkligen
det 4r mojligt, men hur?”.

Sjukskoterskan paminde dd patienten
om att han tidigare, f6r ett halvt ar
sedan kunnat resa och att han vid det
tillfallet var i ett sdmre fysiskt tillstand.
Patienten minns det nér han tinker ef-
ter. Sjukskéterskan sitter dd patientens
aktuella hilsotillstind och férmaga i
relation till hans tidigare tillstind och
fortsitter i dialogen att ingjuta mod for
att stirka patientens intention att viga
genomféra resan. Sjukskoterskan arbe-
tade intensivtien samskapande process
med patienten fOr att detta skulle vara
mojligt att genomféra. Under cirka tvd
veckor fick han, dkad smirtlindring,
han fick blod, utbildning i att sticka sig
sjalv for att sjilv kunna injicera like-
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medel, intyg f6r likemedel och en plan
for hur han skall handla om han blir
siamre 1 Belgien. Under denna process,
pa cirka tva veckor, frimjades patien-
tens vilbefinnande och den goda vard-
relationen som fanns mellan parterna
starktes och férdjupades. Det fanns ett
vitalt mal for patienten som sakta men
sikert konkretiserades och dir varje
delmail frimjade vilbefinnandet.

Detta illustrerar den palliativa vardens
komplexitet och hur varden kan ut-
formas 1 enlighet med patienters be-
hov och 6nskemal for att na hogsta
méjliga vilbefinnande, i enlighet med
milet f6r den palliativa virden. Om
detta varit orealistiskt, hade det varit
en djup krinkning. Men som jag skrev
inledningsvis vara alla planer som sam-
skapades realistiska, ndgot som i sig dr
virdefullt att studera vidare. Samska-
pandet frimjade mojligheten fér pa-
tienten att na ett, for honom, vitalt mal,
att aterse sin far. Men tink om sjuk-
skoterskan inte varit perceptiv 1 métet
med patienten, det vill sidga inte lyssnat
pd patientens “verkliga budskap”, det
att han ville se sin far en sista gang i
livet, ja da hade sjukskoterskan kanske
bemétt honom med en bekriftelse,
”du har ritt, det dr inte méjligt” kan-
ske grundad pi okunskap, alternativt
inte tyckt sig ha tid att hjilpa patienten.
En handling, nigra ord hade rickt f6r
att slicka ett hopp, en handling som
for sjukskoterskan kanske gatt omirkt
forbi, men som for patienten kan fi
en 6destigen konsekvens med 6kad il-
labefinnande f6r att méjligheten att ta
farvil aldrig skapades.

Detta alternativa scenario dir mojlig-
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heter inte skapas, kanske pa grund av
okunskap eller oférméga att vara pet-
ceptiv och kanske i tron om att patien-
ten behover skyddas, sitter fokus pd
vikten av férmagan att forhalla sig per-
ceptiv i motet med déende ménniskor
och vikten av att ha befogenhet och tid
att skapa moijligheter f6r patienter och
deras nirstiende.

Hur kan begreppet
perceptivitet forstas?

Férmdgan att vara perceptiv for det
unika 1 en situation kan kopplas till
begreppet estetik. Denna koppling
gors av Dewey (1980) som menar att
den estetiska perceptionen kopplas till
kinslan av ”the esthetic quality” i en
situation (Dewey 1980). Han menar
att konstniren i sin skapande process
behdver vara perceptiv samt genom
sin formaga att vara perceptiv inneha
formagan att kinna igen en ny kvalitet
i konstverket som han eller hon skapar,
det vill sdga att vara Oppen mot sidant
som vi inte kdnner igen, det nya som
ofta bir den estetiska kvalitén. Att vara
oppen for det nya och unika har, enligt
Dewey (1980) sin motsats i vanan och
mekaniskt igenkdnnande vilket Dewey
(1980) beskriver som en kontrast och
ett hinder f6r perceptivitet. Att endast
torhalla sig till det man kinner igen el-
ler dr van vid kan tolkas som att indivi-
den inte har férmdga eller har svart att
se unika och nya aspekter i en vardsi-
tuation. Detta fenomen var nagot som
ocksa framkom under en del av obser-
vationerna i min avhandling.

Fallbeskrivning II
Vid ett par observationstillfillen styr-
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des sjukskoterskan i virdmotet av det
hon trodde sig veta och det hon kin-
de igen fran tidigare vardméten med
samma patient. I detta fall hade patien-
ten tidigare varit 1 behov av vitskedri-
vande likemedel. Under ett virdméte
som observerades klagade patienten
pd smirta och svullnad i benen, sjuk-
skoterskan tittade bara snabbt pd pa-
tientens svullna ben och konstaterade
direkt att svullnaderna behévde be-
handlas med vitskedrivande likeme-
del. Patienten var blek, yr och trott,
och trots att sjukskéterskan kontrolle-
rade patientens blodtryck och konsta-
terade att det var lagt, holl hon fast vid
sin forsta bedémning. Hon sag saledes
det som hon tyckte sig kinna igen och
var inte perceptiv for patientens nytill-
komna problem. Senare visade det sig
att patientens symtom berodde pd lagt
blodvirde. Detta ir ett exempel pd ett
tillfdlle dér sjukskoterskan fokuserat pa
igenkdnnandet och dirmed forsvirat
den egna perceptionen 1 situationen
och hindrat sig sjdlv fran att ta in den
aktuella helhetsbilden.

Perceptivitet eller
Oppenhet mot ovissheten

I flera andra observationer var sjuk-
skoterskorna didremot helt inne i vard-
situationen och de 16ste problem pi
ett sitt som kan beskrivas om intuitivt,
de visade da ofta prov pa sin percep-
tionsférméga. De berittade ocksd 1 in-
tervjuerna om hur de ibland medvetet
undvek att filla ett omdéme om de inte
var sikra. Man var 6ppen med att man
dnnu inte visste den bista vigen fram-
at. Denna Gppenhet mot det ovissa
kan ses som ytterligare ett exempel pa
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ett perceptivt forhallningssitt. Dewey
(1980) understryker att perceptionen,
till skillnad frin igenkdnnandet, kan
uppfylla hela individen. Dewey har be-
skrivit att det dr denna totala nérvaro
1 den skapande upplevelsen som ir
typisk fOor en estetisk upplevelse. Det
finns flera exempel pd detta i observa-
tionerna, till exempel kunde omvard-
nadshandlingar ibland omprévas flera
ganger till parterna tillsammans fann
en I6sning som fungerade. Detta kan
exemplifieras i utprévning av nirings-
drycker f6r att dterfa aptit och vikt el-
ler skriddarsydd smirtlindring for att
moijligéra promenader samt i arbetet
med att planera resa till Belgien ovan.
Denna pendling av att préva och om-
prova virdhandlingar och édtgirder f6r
att tillsammans samskapa och finna
den bista 16sningen fOr patienten har
en tydlig koppling till Deweys (1980)
idéer om formande och omformande,
”shape and reshape”, 1 en skapande
process. Men det finns ocksd hindrade
faktorer som inte enbart kan relateras
till den enskilda sjukskoterskan eller
vardaren.

Externa omstandigheter
kan vara en hindrande
faktor

Under mina studier fann jag ocksd att
externa omstindigheter kan inverka
hindrande pa sjukskoterskors férmaga
forhalla sig perceptiva i motet med
dbende patienter och dirmed pd for-
mégan att skapa goda vardrelationer.
Med externa faktorer avses hir fakto-
rer som ligger utanfér individen, till
exempel regler i en organisation, tids-
brist, resursbrist och arbetsbelastning;
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Tydligast framtrider detta i studie II
(Bergdahl et al 2011) i avhandlingen,
dir vardorganisationen var strukture-
rad efter en “bestillarmodell”. Enligt
de beskrivningar jag fick av sjuksko-
terskorna och cheferna skulle vard-
handlingar i patientens hem utforas
pa bestillning av patientens ansvariga
likare som i regel jobbade pd en an-
nan vardenhet, ofta inom primirvar-
den eller pa mottagning. Detta kunde
medfora, att sjukskoterskorna enligt
reglerna inte kunde handla fritt och
vara foljsamma och perceptiva for pa-
tientens vardbehov i situationen om
en enskild patients virdbehov ovintat
Okade. Att inte handla i enlighet med
patientens behov frimjade inte virden
och inte heller goda vardrelationer.
Frustation, ilska och besvikelse fanns
hos sjukskéterskorna Gver att hindras
frin att ge vad de ansdg vara en god
vard till de mest behévande. Hur dr det
da moijligt att sjukskoterskorna till-
lat” sig att hindras fran att ge en god
vard? Dessa sjukskoterskor hade inte
nigon stérre valmojlighet. Nordenfelt
(2008) beskriver att for att en person
ska kunna utféra en handling behéver
personen ha befogenhet att handla och
personen miste sjilv ocksa viga tro pa
att hon eller han kan utf6ra handlingen
1 fraga for att forma intentionen att
utfora sjilva handlingen. I fallet som
beskrivs ovan, skapades interna regler
av en vardenhet som styrde vardméten
mellan sjukskéterskor och  patienter
och foreskrev vilka specifika vardhand-
lingar som skulle utféras. Sdledes hade
sjukskoterskorna  ingen  befogenhet
att handla ut6ver det interna regelsys-
temet eller de befogenheter som var
angivna. Enligt Schuster (20006) kan
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en sadan styrning utgora ett hinder f6r
uppmirksamheten och ocksa innebéra
att sjukskoterskan tror sig vara god da
hon foljer regler normer och vanor.
Regelstyrt handlande kan pa sa sitt sd-
gas himma perceptionen.

Silfverberg (2005) har beskrivit att det
kloka sittet att handla i en viss situa-
tion dr att Gverviga handlingsalternativ
och sedan handla utifran det verkliga
fallets komplexitet och vilja den hand-
ling i den unika situationen som bist
gagnar patienten. Silfverberg (1996)
hivdar vidare att den etiska utmaning-
en ligger i att Gverhuvudtaget kunna
uppfatta det verkliga fallets komplexi-
tet. Hon varnar ocksa for att strikt f6lja
regler och normer, did de kan hindra
ett etiskt handlande i den aktuella si-
tuationen. Hon beskriver att externa
omstindigheter kan ses som en insti-
tutionell norm som kan forhindra en
god vard (Silfverberg 19906). Att ett in-
ternt regelsystem eller externa omstin-
digheter pa detta sitt kan hindra att en
god vard ges genom att dels inte tillita
eller ge befogenhet att handla och att
dirigenom ocksd hindra perceptionen
hos sjukskéterskor fér nyuppkomna
behov hos patienten, dr verkligen na-
got vi borde ldra oss av och titta nir-
mare pd. Fenomenet ér inte helt unikt.
I en norsk studie om hur sjukskoter-
skor fattar beslut om prioritering i
hemsjukvard, av Tonnessen, Nortvedt
och Forde (2011), beskrivs en likande
problematik, vilket belyser att proble-
met inte dr unikt f6r Sverige, Sjuksko-
terskorna i deras studie beskrev hur
de fattade beslut om virden i syfte
att ransonera insatser eller vardhand-
lingar i hemsjukvard. Att ransonera,
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eller prioritera vardinsatser skulle géra
det méjligt att inom en given tidsram
kunna hjilpa fler patienter. Forfattarna
menar att omvardnaden vid ransone-
ring blev stel, inte individualiserad och
inte lyhord f6r omstindigheter i pa-
tientens situation, vilket 4r det centrala
tor en god vard (Tonnessen, Nortvedt
& Forde 2011). Samtliga sjukskoter-
skor i nimnda studie beskrev tidsbrist
som en dominerande och begrinsande
faktor for att ge omvardnad i hemmet,
ndgot som ocksd framkommit under
mitt avhandlingsarbete. Vidare upp-
levde sjukskoterskorna i Tonnessen,
Nortvedt och Forde (2011) studie, att
begrinsningar av detta slag resulterade
1 ett begrinsande fokus i virden. Till
exempel att fokus mer riktades mot
att handlingar skulle gbras for att det
var mer synliga, som tex. medicine-
ring och somatisk vird. Dirmed kan
mjuka virden 1 varden dventyras och
sjukskoterskeskans  kinslighet 1 mo-
ten med patienten riskerar att minska
menar férfattarna. Det som framkom-
mer tydligt i detta resonemang dr att
sjukskoterskor kan hindras av externa
omstindigheter, hindras fran att vara
perceptiva i motet och mer riktar in sig
pa de dokumenterade eller bestillda
vardhandlingar som skall géras enligt
ordination, det vill sdga det redan kin-
da vardhandlingarna.

Vikten av en 6ppen dialog
pa patientens villkor

Under de observationer av virdmoten
1 patientens hem som utférdes under
avhandlingsarbetet férekom en stindig
dialog, ett samtal, mellan sjukskoter-
skan, patienten och, i férkommande
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fall, den nirstiende. Dessa samtal ut-
vecklades i ett samspel mellan parterna
i vardmotet och hade ofta formen av
en dialog mellan vinner. I intervju-
erna berittade sjukskoterskorna att de
uppskattade dessa samtal och samtalen
hjilpte dem att samskapa och forma
varden utifran en kidnnedom om pa-
tienten. Detta 4r i linje med Social-
styrelsens rekommendation att samtal
skall prioriteras i palliativ vard. Men
vikten av perceptivitet for individens
unika behov i virdsituationen behéver
moéjligen tydliggdras, samtal som fOrs
utan féljsamhet och perceptivitet kan
leda till en djup krinkning, dven om
sjukskoterskan eller likaren har en god
intention. Vid ett observationstillfille
styrdes samtalet av sjukskoterskan in
mot en diskussion om patientens fo-
restdende dod. Patienten och dennes
nirstdende ryggade tillbaka och blev
mycket besvirade, de visade tydligt att
detta inte var det samtal som de 6ns-
kade. Stimningen blev tryckt, men rid-
dades av att sjukskoterskan uppmirk-
sammade detta och bytte dmne. Dock
framkom det i avhandlingen att sjuk-
skoterskor upplevde det som en norm
att alltid forséka tala med patienten
om doden, en norm som de hade svirt
att leva upp till dd patienter inte alltid
Onskade dessa samtal. De mer erfarna
sjukskoterskorna uttryckte dock att det
som var viktigt f6r manga patienter var
att fi vara nira livet, att i leva och inte
alltid behéva tinka pa sin egen forsti-
ende do. Sjukskoterskorna beskrev till
exempel att patienterna i detta skede
skulle fa njuta av livet s4 mycket som
mojligt och inte tyngas av sadana dis-
kussioner trots en lingt framskriden
sjukdom. I intervjuer med patienter
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och nirstiende bekriftades detta. Alla
intervjuade patienter sa att de kinde
att de kunde prata med sjukskoter-
skorna om déden men att de inte kint
behov av sidana samtal. Detta fynd i
avhandlingen dr av sirskilt intresse da
det finns en Gverensstimmelse mellan
patientens och sjukskoterskans upple-
velser 1 skilda intervjuer med sjuksko-
terskor, patienter och nirstiende som
delar samma vardrelation. Sjukskoter-
skorna beskrev vidare att den goda
vardrelationen i sig kunde dventyras i
detta skede om samtal om ddende och
déd togs upp mot patientens vilja. Det-
ta resultat kan sdgas gd emot ett synsitt
eller en norm som enligt Milberg och
Strang (2011) ofta varit ridande inom
palliativvard, den s.k. ”grief work hy-
pothesis”. Enligt denna hypotes dr det
nédvindigt for nirstiendes sorgebe-
arbetning, och indirekt fér patientens
méjlighet till en god déd, att ha en 6p-
pen kommunikation och diskussion
om ddendet och déden. Milberg och
Strang (2011) beskriver att vissa pa-
tienter och ndrstdende foredrar att inte
prata om dbende och déd. De beskri-
ver tva former av tillitsfulla vardrelatio-
ner, dels de relationer dir patienter och
nirstiende Oppet diskuterade doden
och dels relationer dir déden genom
en gemensam tyst Overenskommelse
inte diskuterades. Milberg och Strang
(2011) kommer fram till att bada sit-
ten att forhélla sig och hantera dden-
de och déd, kan fungera for att hilla
kinslor av maktloshet och hjilploshet
borta. Detta resultat fir dem att ifra-
gasitta sjilvklarheten i att vardare all-
tid ska initiera samtal av detta slag, Ett
ifragasittande som jag delar. Vidare
kan detta jimforas med det Olsson,
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Ostlund, Strang, Jeppsson, Grassman
och Friedrichsen (2010) kom fram till
i sin studie. De fann att det viktigaste
for déende patienter var att samtal om
dbden dgde rum pd patientens initiativ
och bara nir de sjilva var beredda for
sadana samtal.

Det som blir det Gvergripande resulta-
ten frin mina studier 4r en forstielse
tor vikten av perceptivitet, kunskap
och en vilja att gora gott frin sjuk-
skoterskans sida vilket kan ses som
forutsittningar for en god vardrela-
tion. Den goda vardrelationen kan si-
gas kinnetecknas av att vitala mal och
mojligheter samskapas. Méjligheter f6r
patienter och nirstiende att leva ett sa
meningsfullt liv som mojligt. Samtidigt
visar avhandlingen pd en bricklighet
inom vardformen dir externa om-
stindigheter och en oreflekterad vana
kan stora sjukskoterskans férmaga till
perceptivitet och dirmed dventyra den
goda virdrelationen och patientens
méjligheter att nd vilbefinnande och
vitala mal nira livets slut. Implikatio-
nen blir att denna komplexa virdform
kriver att de professionella virdarna
har en hog kunskapsniva och tillats att
utforma varden i en samskapande pro-
cess med patienter och deras nirstien-
de ddr varje vardrelation erkidnns som
unik sd att varden frimjar patientens
mojlighet att utféra handlingar, aktivi-
teter eller projekt som f6r dem dr vitala
mal och dirmed kan bidra till ett 6kat
vilbefinnande i livets slutskede.

Tack till Familjen Erling-Perssons stiftelse

samt mina handledare Birgitta Andershed,
Britt-Marie Ternestedt och Eva Benzein.
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