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ABSTRACT

Good care relationships between nurses and patients are crucial for achieving good
palliative care. How these relationships are created has not been specifically studied in
palliative home care. The overall purpose of this thesis was to study (1) the abilities
nurses use to create good care relationships; and (2) how good care relationships can be
created with dying patients and their relatives in palliative home care. The thesis
includes three studies presented in four papers. In Study I (Paper I), eight expert nurses
in palliative home care were interviewed about which abilities they use to create good
care relationships with the dying people. The

results highlight three abilities or concepts: (1) knowledge (theoretical, practical, and
experiential); (2) the ability to be perceptive; and (3) the will to do good. In Study II
(Paper II), nurses working in palliative home care reflected over these concepts in
group supervision. The aim was to promote nurses’ ability to reflect on how to create
caring relationships with dying patients and their relatives. This was done using an
action research approach and, at the same time, testing the usefulness of the emerging
theory based on the concepts from Study I. The concepts in the emerging theory were
useful as a thinking tool. The nurses had developed their ability to reflect on how to
create caring relationships with dying patients and their relatives in home care. The
emerging theory was further developed. Study III is presented in papers III and IV. In
Paper III, home care nursing encounters in palliative home care were studied through
observations of nurses, patients, and caregivers. The purpose was to explore how
nurses, patients, and relatives act in planned home care encounters in palliative home
care. The results showed that a co-creative process could promote patients’ possability
to reach vital goals at the end of life. The home care nursing encounters were
characterized by reciprocity in a warm and caring atmosphere. By contrast, nurses’ lack
of knowledge and time could affect the patients in a negative way, so that vital goals
were not always reached in palliative home care. In Paper IV, the co-creative process
was analyzed in three home care nursing relationships over time. The aim was to
deepen the understanding of the co-creative process described in Paper III and to
further explore how the care and the relationship were co-created. The data consisted of
observations and interviews conducted in connection with each home care encounter.
The results showed that the co-creative process was continuous and that solutions were
created through sharing of knowledge. In the process of co-creation, several
microprocesses occurred in parallel to promote the patient’s wellbeing. The co-creative
process promoted good care relationships and good palliative care.
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FORORD

Nir jag borjade min yrkeskarridr i varden for nistan 30 ar sedan, borjade jag inom
dldreomsorgen dér blev jag “inskolad” av vardbitrdden, underskoterskor och
sjukskoterskor. Invanda monster fick flera av oss att arbeta enligt
16pandebandsprincipen. Det som rdknades i motet med de dldre personerna var hur
manga arbetsuppgifter som utfordes, inte hur man utférde dem, samtal var
lagprioriterade. Denna olustiga erfarenhet av att inte kunna skapa kontakt eller f2 ta sig
tid med patienterna drev mig bort fran varden av dldre. Flera &r senare borjade jag
arbeta som sjukskoterska inom avancerad palliativ hemsjukvard. Denna vardform
bygger pa en helhetssyn pa manniskan déar samtal &r en viktig del i skapandet av
vardrelationer. Har upplevde jag att vardarbetet fick en mening. [ femton ar arbetade
jag sedan i denna verksambhet, det var ldrorika 4r.

Att varda svart sjuka, ddende ménniskor kan vara bade svért och komplext men
samtidigt mycket berikande. Att skapa, utveckla eller bevara en vardrelation nér
patientens liv sakta rinner ut och samtidigt bista nérstdende innebér en stor utmaning.
En fraga som vicktes hos mig och som sedan ldnge stannat kvar &r hur och varfor
vérdrelationer mellan personal, den som &r sjuk och de nirstdende utvecklas sa olika.
Jag har sdrskilt funderat pa vad det dr som gor att vissa sjukskoterskor forefaller ha en
extraordindr forméga att skapa goda vérdrelationer till ddende ménniskor och deras
nérstdende. De kunde formedla omsorg, varme och trygghet till de mest utsatta och
skora patienterna, det vill séga till dem som var mest oroliga och angestfyllda under
den sista tiden av livet. Dessa sjukskdterskor forefoll ocksa kunna frdmja patienternas
mojligheter till en god dod. Hur skapade dessa sjukskdterskor goda vardrelationer? Hur
handlade de i vardmdten med patienten och dennes nérstdende i palliativ hemsjukvard?
Mot bakgrund av detta har jag i mitt avhandlingsarbete sokt svar pa dessa fragor.



BAKGRUND

PALLIATIV VARD OCH VARD | HEMMET

Den palliativa vardens mal 4r enligt WHO:s definition att frémja livskvaliteten for
patienter och deras nérstdende genom att forebygga och lindra lidande och tidigt
upptécka, bedoma samt behandla smérta och andra fysiska, psykosociala och
andliga/existentiella problem som kan uppkomma i samband med en livshotande
sjukdom (WHO 2011). I flera studier har palliativ vard beskrivits vara en komplex
vardform bland annat utifran att varden &r medicinskt avancerad och patienter och
nérstdende befinner sig i en existentiellt svér situation (Blomberg & Sahlberg-Blom
2007, Canning Rosenberg & Yates 2007, Tishelman, Bernhardson, Blomberg,
Borjeson, Franklin, Johansson, Leveélahti, Sahlberg-Blom & Ternestedt 2004).

Palliativ vard préglas idealt av ett multiprofessionellt teamarbete 1 vilket lakare,
sjukskoterskor, underskoterskor, dietister, diakoner, préster, arbetsterapeuter, kuratorer
kan inga. Teamarbetet i palliativ vard, kommunikation och relation till patienter och
nérstdende, god symtomlindring och stdd till nérstdende beskrivs ofta som den
palliativa virdens fyra hornstenar (WHO 2011, Socialstyrelsen 2007, Beck-Friis &
Strang 1995). Av detta framgar att palliativ vard per definition innebér att varden ar
véardebaserad och att den bor karaktiriseras av ett sadant forhallningssétt.

Palliativ vard bedrivs i dag vid palliativa enheter/hospiceavdelningar, inom
hemsjukvard och till viss del ocksa inom akutsjukvard vid t.ex. kirurgiska och
medicinska vardavdelningar. I viss utstrackning bedrivs palliativ vard ocksa inom vissa
vard- och omsorgboenden. Studier visar dock att kunskapen om den palliativa vardens
vérdegrund och forhallningssiétt &nnu inte nétt ut till dessa vardformer (Rahm Hallberg
2004, Dwyer, Nordenfelt & Ternestedt 2008, Osterlind, Hansebo, Lantz & Ternestedt
2008, Socialstyrelsen 2004, 2006, 2007).

Strukturforandringar inom hélso- och sjukvarden har inneburit att allt fler personer
kommit att vardas i sina hem. I Sverige vardades ar 2006, 48 000 ménniskor som var
65 ar och dldre i sina egna hem. Tva ar senare hade antalet 6kat till 250 000 och av
dessa var 217 500 personer 65 4r eller ildre (Socialstyrelsen 2008, Oresland 2011). Hur
ménga av dem som dog i sitt hem framgér inte. Denna trend aterfinns ocksa i 6vriga
vastvarlden. Under senare ar har det skett en 6kning av antalet personer, framfor allt
langvarigt sjuka och ddende personer, som vardas inom hemsjukvérd (Stajduhar, Funk,
Roberts, Cloutier-Fisher, McLeod, Wilkinson & Purkis 201 1a, Oresland 2011,
Bjornsdottir 2008, Socialstyrelsen 2008). Denna utveckling av hemsjukvérd forvintas
fortsdtta i takt med att fler personer lever allt langre med langvariga eller dodliga
sjukdomar (Stajduhar, Funk, Roberts, McLeod, Cloutier-Fisher, Wilkinson, & Purkis
2011b, Oresland 2011, Ingleton, Chatwin, Seymour & Payne 2011)

Hemmet beskrivs ofta som den trygga och ideala platsen ocksa for véard i livets
slutskede. Av bade internationella och svenska studier framgér att detta &r i linje med
vad ménga 6nskar. Hemmet beskrivs ocksa vara den plats dir mé@nniskor 6nskar do



(Koop & Strang 2003, Milberg & Strang 2003, Milberg, Strang, Carlsson & Bdorjesson
2003, Milberg Wéhlberg, Jakobsson, Olsson, Olsson & Friedrichsen 2011, Hudson,
Aranda & McMurray 2002, jfr Socialstyrelsen 2006). Milberg, Wahlberg, Jakobsson,
Olsson, Olsson och Friedrichsen (2011) har beskrivit att palliativ hemsjukvérd i sig kan
frimja en kénsla av trygghet, speciellt om vardpersonalen lyckas skapa en
fortroendefull vardrelation till bade patient och nérstdende. Melin-Johansson, Axelsson,
Gaston-Johansson och Danielson (2010)har beskrivit att hemsjukvard okar
livskvaliteten for patienter med obotlig cancersjukdom. Mgjligheterna att idag kunna ge
avancerad medicinsk vard i hemmet bidrar till att personer med stora behov av
medicinsk teknologi i manga fall kan vardas i hemmet (Fex 2010, Munck 2011), givet
att de bor inom ett geografiskt omréde dér denna véard kan erbjudas (Socialstyrelsen
2007, SOU 2001:6, SOU 2009:11).

Hemsjukvard som vérdform och sjukskoterskors roll inom denna har under senare ar
uppmérksammats allt mer inom vardforskningen bade i Sverige (Carlander, Ternestedt,
Sahlberg-Blom, Hellstrom & Sandberg 2011, Karlsson & Berggren 2011, Lindahl,
Lidén & Lindblad 2011, Oresland 2011, Munck 2011, Socialstyrelsen 2007) och
internationellt (t.ex. Stajduhar et al. 2011a, 2011b, Roe 2011). Av studierna framgar
t.ex. att sjukskdterskans roll fordndrats och att sjukskdterskor verksamma inom
hemsjukvérd har fétt ett storre ansvar bland annat genom att de ofta stir ensamma i
samband med svéra beslut som ror den dagliga varden (Nilsson 2001, Pooler, McCrory,
Steadman, Westwell & Peers 2003). De har sméa mdjligheter att {4 kollegialt stdd i en
komplicerad eller kdansloméssigt laddad omvardnadssituation, da de ofta arbetar
ensamma (Nilsson 2001). Véarden i hemmet bestar i allt hogre grad av medicinsk
teknologisk vard. Det ar inte ovanligt att personer som tidigare virdades pa sjukhus for
att de var i behov av t.ex. syrgasbehandling eller dialys idag vardas i hemmet. En
konsekvens av detta blir att ndrstdende kan uppleva sig fé ett dkat ansvar for uppgifter
som tidigare huvudsakligen skottes av specialutbildad personal (Fex 2010, Munck
2011). Denna utveckling har bidragit till ett dkat fokus pa forskning av hemsjukvard.
Dock behdvs mer kunskap om vardrelationernas betydelse for vardens utformning och
kvalitet inom palliativ kontext (Stajduhar et al. 201 1a, Mok & Chiu 2004).

Black (2011) har gjort en litteraturdversikt med syftet att undersdka patientens egen
prioritering av vad som ansags vara viktigt vid livets slut. Av 205 potentiellt relevanta
artiklar sorterades 169 artiklar bort da de inte baserades pé intervjuer med patienter. Av
de 36 kvarvarande rorde endast fyra artiklar patienters prioriteringar vid livets slut. Det
mest 6verraskande fyndet enligt Black (2011) var att symtomkontroll inte var den
framsta proriteringen for patienterna i det studier dér de sjdlva tillfragas. Det viktigaste
for patienterna var istéillet relationerna, forst och framst till anhdriga och vénner men
ocksa till vardpersonal och da framforallt sjukskoterskor. Ett annat viktigt fynd var att
patienterna hade en stark 6nskan att leva “ett vanligt liv”’ sd l&nge som mgjligt. Black
(2011) pekar ocksa pa vikten av ytterligare forskning som visar hur patienter upplever
tiden och vérden vid livets slut, d& hans resultat tydligt visat att fa artiklar inom detta
omrade utgatt frn patienternas rost.

I en annan litteraturoversikt granskade Lowey (2008) artiklar publicerade under &ren
1995 - 2006 med fokus pad kommunikationen mellan nérstaendevardare och



sjukskoterskor i vérd vid livets slutskede. Hon konstaterade att det dr ont om forskning
som beskriver kommunikationen mellan sjukskdterskor, patienter och nérstaende. Av
de 30 artiklar hon granskat med fokus pé sjukskdterskors kommunikation hade 21 en
kvalitativ design och 9 en kvantitativ design. Fa beskrevs ha ett teoretiskt perspektiv
och av de kvalitativa studierna var flera baserade pa grounded theory. Kommunikation,
tillit och sjukdterskornas personliga egenskaper beskrevs som faktorer som paverkade
relationen. Begriansande for studiernas virde var enligt Lowey (2008) att flera av
studierna baserades pa data fran sjukskdterskor och inte pé patienters eller nérstdendes
rost. Hélften av studierna var ocksé genomforda inom akutsjukvard. Lowey (2008)
ansag att mer forskning behdvs dér nérstdende medverkar, inte enbart sjukskoterskor.
Nér Funk, Stajduhar, Toye, Aoun, Grande och Todd (2010) gor en litteraturoversikt
rorande nérstaendevardares situation inom palliativ vard fann de déremot néstan enbart
intervjustudier. Deras litteraturgenomgang rorde kvalitativa studier publicerade under
aren 1998 -2008 om nirstdendevardares situation inom palliativ vard. De granskade
105 artiklar. De konstaterar att studierna nistan uteslutande var intervjustudier, detta
gor att Funk et al. efterlyser studier som t.ex. anvinder sig av observationer. En annan
kritik som forfattarna framfor &r att det r svart att syntisera resultat frn studierna
eftersom de flesta forskare gjort egna tematiseringar och resultaten ofta ar konceptuellt
underutvecklade i form av deskriptiva listor baserade pa teman eller kategorier.
Ytterligare en svarighet 4r att de begrepp som anvénts ofta inte definierats, vilket gor
det svart att generalisera resultaten enligt Funk et al. (2010) . Négra av de
generaliseringar Funk et al. 4nda anser sig kunna gora r att nérstdendevardare behover
stod av professionella vardare, de behdver ha en god relation till vardpersonal och
framfor allt till sjukskoterskor. Vad en god véardrelation innebér dr enligt Funk et al.
(2010) dock inte klarlagt. Att fa studier &r teoretiskt forankrade eller bidrar till
teoriutveckling framkom ocksa av den litteraturéversikt Wu och Volker (2009)
genomforde, av 400 kvalitativa studier publicerade under dren 1990-2008. Av dver 400
artiklar som ror kvalitativa studier inom palliativ vard dr det endast ett 20 tal som pé
ndgot sétt anvander sig av eller bidrar till en teoribildning. De uppmanar ocksa till okad
anvindning och utveckling av teorier inom omradet.

VARDRELATIONEN

Av litteraturen framgar att innebdrden av begreppet vardrelation bade kan vara
tvetydigt och motsdgelsefullt och i en och samma text kan det anviandas bade
vardepositivt och virdeneutralt (Bjorck & Sandman 2007). Bjorck och Sandman (2007)
har definierat vérdrelation enligt f6ljande: ”En vardrelation &r en relation mellan en
manniska i egenskap av patient och en ménniska i egenskap av professionell vardare,
inom nagon form av vardverksamhet” (s18). Forfattarna beskriver att begreppet
vérdrelation med denna definition kan anvindas virdeneutralt. Begreppet kan vidare
ges en positiv eller negativ laddning beroende av kontexten (Bjorck & Sandman 2007).
Sarvimiki och Stenbock-Hult (2008) knyter ocksa an till begreppets vardeladdning
men frén en nagot annorlunda utgéngspunkt. De utgar fran en beskrivning av den goda
omsorgen och att vardrelationen kan ses som en omsorgsrelation. De utgar fran att
begreppet omsorg (care) kan anvindas i tva betydelser, dels att kdnna omsorg och att
gora ndgot for en annan. Dessa tva betydelser gor att begreppet omsorgsrelation far en



positiv virdeladdning. Man skulle kunna tolka deras beskrivning som bade ett
forhallningsétt; att kinna omsorg, och som en handling; att ge vard. Ett liknande
resonemang har Ternestedt och Norberg (2009, s. 31); ”Omvérdnad som vetenskap
handlar om caring och nursing. Termen caring kan beteckna omvéardnad som
forhallningssétt (care about) och termen nursing omvérdnad som handling,
omvardnadsatgérder (care for). Omvardnad anpassas till det specifika sammanhang
som den utfors inom som till exempel barnsjukvard, geriatrisk vérd eller palliativ vard”.
Sarviméki och Stenbock-Hult (2008) pekar vidare pa att omsorg inte alltid &r positivt,
omsorgen kan till exempel vara grinslos och leda till att man som vardare blir
overinvolverad (jfr Morse 1991). De pekar ocksa pa att omsorgen kan vara felriktad, att
vardaren riktar sin omsorg mot annat in patientens bésta.

Berg (2006 s.9) anvénder inte begreppet vardrelation utan talar om den “véardande
relationen”. Hon ger i sin avhandling om langvarigt kroniskt sjuka personer foljande
beskrivning av begreppet: ”Den véardande relationen inbegriper sdledes méten som
utspelas i ett sammanhang i varden och uppfattas fran de involverades perspektiv med
avsikten att uppmérksamma patientens situation pé ett sitt dér bade patienten och
sjukskdoterskan blir engagerade for att mojliggora hilsa”. Denna beskrivning kan i
likhet med Sarviméki och Stenbock-Hults (2008) beskrivning ovan sdgas vara
vérdepositiv, det vill sdga den vardande relationen skall mojliggora hélsa eller innehalla
ett forhallningsétt som visar att vardaren bryr sig om patienten nir vard ges.

I denna avhandling anvénds ordet “’véardrelation” som vérdeneutralt begrepp i enlighet
med Bjorck och Sandmans analys (2007) och en ”god vérdrelation” eller ”god
omsorgsrelation” ndr relationen tillskrivs positiva aspekter.

Vardrelationen ur nagra omvardnadsteoretiskt perspektiv

Vardrelationen som fenomen har enligt Wagner och Whaite (2010) alltid varit central
inom omvardnadsvetenskapen. De bygger sitt stillningstagande pa den historiska
analys av Florence Nightingales texter som de gjort. Vardrelationen framstills ofta som
det vdsentliga och det grundldggande genom vilket sjdlva omsorgen och varden
kommer till uttryck (Sarviméki & Stenbock-Hult 2008, Swanson 1991, 1993,
Rundqvist & Severinsson 1999, Kasen 2002). Att skapa en vérdrelation kridver en hog
grad av kompetens (jfr Benner 1993) vilket tidigare beskrivits i ett flertal
omvérdnadsteorier (Meleis 2007). Enligt Meleis (2007) har teorier som utgatt fran ett
interaktionsteoretiskt perspektiv haft ett stort inflytande pa omvérdnadens utveckling.
Hit hor t.ex. teorier utvecklade av Orlando (1961), Wiedenbach (1964), Travelbee
(1971), Paterson och Zderad (1976). For att ge ett exempel s& betonade Travelbee
relationens utveckling och betydelse genom att beskriva omvardnad som en
interpersonell process mellan tva ménniskor dir den ena pé grund av sjukdom behover
stdd och hjélp och den andra har forméga att ge detta. Travelbee har i sin teori utgatt
fran ett humanistiskt perspektiv och hon understryker att moétet mellan sjukskoterska
och patient forst och framst utgdrs av ett méte mellan tva ménniskor och att darutover
ar det ett mote mellan en patient och en professionell sjukskoterska. En djup
medmaénsklig aspekt av vardmotet beskrivs i teorin. Enligt teorin utvecklas
vérdrelationen dver tid via fem steg, dir det forsta métet och det forsta intrycket ar
viktigt. Senare borjar personerna skapa en viss forstielse om varandras identiteter via



fortsatta moten. Empati utvecklas och dérefter ocksa sympati. Till sist utvecklas en
Omsesidighet i forstdelsen mellan patienten och sjukskoterskan (Travelbee 1971).

I Skandinavien &r Kari Martinsen en vérdteoretiker med fokus pé vardrelationen som
haft inflytande pa omvérdnadens teoretiska utveckling (Kirkevold 2000). Enligt
Kirkevold (2000) var grundtanken for Martinsen att omsorg utgér fundamentet for all
vard samt att omsorg ar ett begrepp knutet till relation. Relationen i sin tur tydliggors i
interaktionen eller métet med andra (Kirkevold 2000). Norberg, Axelsson, Hallberg,
Lundman, Athlin, Ekman, Engstrdm, Jonsson och Kihlgren (1992) beskriver en modell
(den sé kallade Umed modellen) i vilken sakaspekten i omvéardnaden och
vérdrelationen beskrivs som centrala och som varandras forutsittningar och &r alltid &r
nérvarande samtidigt. I ett sddant synsitt finns en inbyggd dynamik och relationen kan
enligt Norberg et al. (1992) i vissa situationer vara viktigare dn uppgiften, samtidigt
som uppgiften i en annan situation kan vara viktigare &n relationen, beroende av person
och kontext. Omvérdnad handlar pé sa sétt bade om vad sjukskoéterskan gor och hur
hon eller han utfor vardhandlingarna i relationen. Sak- och relations aspekter ar
integrerade och utgor en helhet (Norberg et al. 1992).

Vardrelationen i en palliativ kontext

Relationen mellan sjukskéterska och patient &r sérskilt central i palliativ omvéardnad
(Mok & Chiu 2004, Canning, Rosenberg & Yates 2007, Stajduhar 2011a, Morse 1991,
Seymour 2004, Reed 2010). Stajduhar et al. (2011a) har havdat att sjukskdterskors
arbete med att skapa relationer bor erkdnnas som en karnkompetens inom hemsjukvard.
En vilfungerande vardrelation kan ha avgorande betydelse for ddende manniskors och
nérstaendes majlighet till meningsfull delaktighet i vrden (Andershed 2006, Stajduhar
etal. 2011a).

Canning, Rosenberg och Yates (2007) har identifierat fem centrala doméner som
karaktiriserar palliativ omvérdnad. Dessa &r: komplex och stodjande vérd,
samarbetande praktik, ledarskap, forbéattring av praktik och terapeutisk relation. Den
terapeutiska relationen beskrivs som den centrala doménen till vilken de dvriga
doménerna r lankade. Genom att anvéinda begreppet terapeutisk relation pekar
Canning, Rosenberg och Yates (2007) pé att relationen i sig kan 6ka patientens
vilbefinnande, vilket innebér att begreppet kan betraktas vardepositivt, enligt de
beskrivningar som gjorts tidigare i kapitlet.

Mok och Chius artikel frdn 2004 &r en av f artiklar som uttalat handlar om relationen
mellan sjukskoterska och patient inom palliativ vérd. De konstarerar ocksé att det finns
fa studier om relationen mellan sjukskdterska och patient i palliativ vard. Mok och Chiu
(2004) har via intervjuer studerat vardrelationen mellan doende patienter och
sjukskoterskor. De fann att grunden for vardrelationens utveckling 1ag i de
forvantningar frén patienter och sjukskdterskors som finns om sjukskéterskans roll,
parternas dmsesidighet och engagemanget i relationen. Mok och Chiu (2004) har
beskrivit hur relationen kan utvecklas via flera centrala steg. Forst bildas en
fortroendefull relation, patienten ser dé sjukskdterskan som en néra vén. Sjukskoterskan
blir sedan ocksa ett stod for patienten under dennes sjukdom och ddende och for
sjukskoterskan kan den néra relationen med den déende patienten komma att upplevas

10



berikade. Sjukskoterskorna beskrevs utveckla fortroendefulla relationer och praktisera
en helhetssyn i omsorgen av patienten. De visade forstaelse for patientens lidande
samtidigt som de var medvetna om sina egna behov, utan att framhiva egna behov och
sig sjdlva i vardmatet. Genom ett forhéllningssatt som praglades av kompetens,
tillforlitlighet och hdngivenhet formedlades trost till ddende patienter. Den konklusion
som Mok och Chiu (2004) drar av sina resultat &r att fortroende, omsorg och
Omsesidighet ar viktiga delar av sjukskdterske- patient relationen i palliativ vard.
Sédana relationer beskrevs kunna forbéttra patientens fysiska och emotionella tillstind,
samt underlétta deras anpassning till den egna sjukdomen, lindra smérta och slutligen
leda till en god dod. De lyfter och kopplar ihop en god vardrelation med en god dod,
vilket ocksd Andershed (2006) beskrivit i den litteraturdversikt hon genomfort. Av den
framgér att en vélfungerande vardrelation till patienter och nérstdende kan ses som en
forutsittning for patientens majlighet till en god eller vérdig dod (Andershed 2006).

Stajduhar et al. (201 1a) undersoker i sin studie hur vardrelationen mellan
nérstdendevérdare och sjukskéterskor paverkade beslut om tillgéngen till palliativ
hemsjukvard. Forfattarna hade vid genomgangen av befintlig forskning problem med
att finna studier som behandlade relationer mellan sjukskdterskor och nérstaende eller
patienter inom palliativ hemsjukvard och de vidgade darfor sin sokning till att omfatta
alla former av relationer mellan professionella vardare och patient eller klient.

Stajduhar et al. (2011a) i sin studie fokuserar huvudsakligen p4 relationen mellan
sjukskoterskan och nérstdende som vardgivare. Men sjukskoterskorna beskriver de
ocksa relationen till patienten nir de berédttar om relationen till nirstdende vardarna.
Enligt forfattarna kan detta ses som ett uttryck for att sjukskdterskorna ser familjen som
mottagare av varden (jfr Carlander 2011). Till f6ljd av detta uppmanar Stajduhar et al.
(2011a) till mer forskning som djupare studerar hur sjukskoterskor ser pa relationen
med bade nérstdende och patienter. For att na en personcentrerad vard med en
fungerande vardrelation krivs enligt Stajduhar et al. (2011a) en arbetsrelation till
patient och nérstdende som priglas av 6msesidigt engagemang, kunskap och tillit.
Vilka personliga fordelar en god vérdrelation har for sjukskoterskan kan Stajduhar et al.
(2011a) inte uttala sig om utifran denna studie, de uppmanar darfor till vidare forskning
kring goda vardrelationer. Stajduhar et al. (2011a) framhaller ocksa vikten av att
analysera de faktorer som paverkar sjukskoterskors forméga att vara involverade i en
vérdrelation samt de kontextuella influenser som finns nér det géller vardrelationens
innehall och utveckling i praktiken. Hartrick Doane och Varcoe (2007) beskriver att
sjukskoterskans identitet, sociala position samt kontextuella faktorer som
arbetsbelastning och patientens tillstdnd som viktiga for hur vardrelationen utformas.

Vardrelationen ar ocksa viktigt for patientens mdjlighet till delaktighet i beslut som rér
vérden. Frank (2009) genomforde en litteraturgenomgéng av befintlig kvalitativ
forsking publicerad under aren 1997 — 2007 rérande patienters mojligheter att
medverka i vardbeslut i livets slutskede. Frank (2009) fann bland annat att klar och
tydlig information fran sjukskoéterskan var av stor vikt for mojligheten till en god dod.
Wu och Volker (2011) har i en vidare analys av sin tidigare forsking med hjélp av
Paterson and Zderads (1976) teori om “Humanistic nursing” funnit att en god
vérdrelation dr nyckeln till ett 6kat vélbefinnande och for att kunna stédja patienten i
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dennes sjalvbestimmande, dka kanslan av vérdighet och livskvaliteten vid livets slut.
De beskriver att sjukskoterskan ldttare kan ge den vard som patienten behdver genom
att skapa en god relation.

Detta tangerar resultaten fran en avhandling av Kéllstrém-Karlsson (2009). Kéllstrom-
Karlsson (2009) har funnit att nér sjukskdterskor skapar en tillitsfull och 1yhord relation
till déende patienter kan denna relation underlétta och frimja patienternas mojligheter
att bevara kontroll i vardagen samtidigt som de tar emot vard. Goda vardrelationer till
ddende patienter kan ge sjukskdterskor okat sjalvfortroende och fa dem att kénna gladje
och arbetstillfredsstillelse i det dagliga arbetet (Kallstrom-Karlsson 2009).
Mojligheterna att kunna identifiera patientens behov, 6nskemél och forvintningar
framjas ocksé av goda vardrelationer enligt Kasén, Nordman, Lindholm och Eriksson
(2008). Aven Wu och Volker (2011) diskuterar detta och visar att en fortroendefull och
stodjande vardrelation med en ddende patient ér sjdlva nyckeln till att fraimja kénslan av
vardighet och kvalitet under sista tiden i livet. Genom en god relation kan personer som
snart ska do, enligt Wu och Volker (2011), littare utrycka sina tankar och acceptera
sina behov av omvérdnad. I deras studie beréttar sjukskdterskor att de knyter néra och
tillitsfulla relationer med patienter och nirstiende men ocksa att de ibland hade svart att
knyta en néra relation. De beskriver vidare att deltagarna i studien var dedikerade till att
stodja doende patienter och deras familjer genom interaktion, uppméarksamhet och
reflektion. Detta &r i Gverensstimmelse med resultaten fran den tidigare ndmnde studien
av Stajduhar et al. (2011a) som beskriver att goda vardrelationer kan forbattra
sjukskoterskans formaga att bedoma patienters behov och frimja familjens fortroende
for den vard sjukskoterskan ger. Stajduhar et al. (2011a) betonar dven vikten av att
bygga och underhélla vardrelationer vilket ofta kréver tid. Nér vardrelationen inte dr
baserad pa omsorg eller inte dr vardande kan det skapas ett lidande hos patienten som
kan ge upphov till kdnslor av maktloshet (Dahlberg 2002). Sand (2008) har beskrivit
hur svért sjuka doende personer och deras nirstaende kan uppleva hopploshet och
maktloshet i varden, nér till exempel vardpersonalen kan ha svarigheter att lindra
besvirande symtom. I en studie av Milberg och Strang (2011) var syftet att undersoka
vad som kunde ge ndrstdende skydd mot upplevelse av maktloshet och hjélploshet i
palliativ vard. Av resultatet framkom bland annat att en fortroendefull relation med
vérdpersonalen kunde uppfattas som en trygghet och en hjélp i samband med
upplevelser av maktloshet och hjélplshet. Detta kan jamforas med studier av
Andershed (1998) ddr vardpersonalens forhallningssitt, innehallande respekt, 6ppenhet,
bekriftelse och samverkan, ses som en buffert eller kompensation for svarigheter i
samband med nérstaendes situation i palliativ vard. Vikten av ett 6ppet forhallningssétt
for skapande av trygghet beskrivs dven av Ohlén, Andershed, Berg, Frid, Palm,
Ternestedt och Segesten (2007).

Olthuis, Dekkers, Leget och Vogelaar (2006) gér en analys av en beréttelse,
konstruerad fran intervjuer med fem sjukskoterskor, som dr &mnad att vara en profil pa
hur en god eller ideal sjukskoterska kan vara. I denna analys stéller forfattarna fragorna:
”Vilken typ av person bor en hospicesjukskdterska vara?”” och ”Hur bor hon engagera
sig i vardande samtal?”. De menar att deras resultat pekar pa att sjukskoterskor nér
bittre sjdlvuppskattning genom sitt arbete. De behdver vara personer som har en

12



personlig motivation att virda samt har en kapacitet eller forméga att uppfylla den
palliativa vardens ideal i praktiken och i samtal med patienter.

Sjukskaterskors mojligheter att forma eller skapa vardrelationer och hur de paverkas av
tillgéingliga resurser, tid och krav pa effektiviseringar diskuteras i flera studier (t.ex.
Morse 1991, Luker, Austin, Caress & Hallett 2000, Dahlberg 2002, Hallin &
Danielsson 2006, Berg 2006). Berg (2006) fann bland annat att yttre faktorer som till
exempel brist pd kontinuitet i virdmd&ten kan forstarka patientens upplevelse av
sarbarhet och negativt inverka pé vardrelationens utformning. Hon fann att krav pa
effektivitet som resulterar i korta moten kan hindra att goda vérdrelationer skapas (Berg
2006). James, Andershed och Ternestedt (2009) fann i en studie att nirstdende som
véardade en svart sjuk familjemedlem rapporterade att det inte fanns tillrackligt med tid
for att etablera relationer med sjukvardspersonal. Brist péa fortroende i motet kunde
ocksé forvérra redan existerande kinslor av maktloshet hos den ddende personen
(James, Andershed & Ternestedt 2009).

Det finns ytterligare situationer dér en god relation till patienten kan vara svar att skapa.
Lindqvist, Rasmussen, Widmark och Hydén (2008) har t.ex. beskrivit att det kan vara
sdrskilt svért att skapa goda véardrelationer till ddende ménniskor som drar sig undan
eller avskdrmar sig fran livet. Ett sddant beteende eller strategi kan i sin tur vara
relaterat till fysisk eller psykisk smarta eller till den fortvivlan och/eller oro som
patienten kénner.

Befintliga studier pekar pd att en god vardrelation &r viktig for s&vil patienter och
nérstaende som for sjukskoterskor. Det forvintas att sjukskoterskorna ska inneha
formagor och kunskaper som gor att de klarar av att skapa en god vardrelation (jfr Mok
& Chiu 2004, Stajduhar et al. 2011a). Centrala begrepp som pa detta sétt knyts till
sjukskoterskan och till vardrelationen ér séledes formdga, kunskap och skapande.
Dessa begrepp ges nedan en nidrmare forklaring och definition.
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CENTRALA BEGREPP

SKAPANDE

Skapande formégor och kreativitet ses som viktiga inom omvardnad. Benner och
Gordon (1996) anser till exempel att sjukskéterskan formar sjélva vérdhandlingen med
hjélp av sin kreativitet. Carper talar om estetisk kunnande och Breunig (1994), som &r
béde konstnér och sjukskdterska, ser likheter mellan sitt skapande och hur hon sjélv i
omvardnaden anvéander sig av kreativitet, fantasi och intuition.

Att skapa ndgot, till exempel en relation eller en tavla, innebér att man som ménniska
relaterar till ndgon eller nagot i véarlden (May 1994). Den skapande formaga omnamns
ofta som kreativitet. Inom kreativitetsforskningen dr minniskans skapande formaga
central. Denna skapande eller kreativa formaga har undersokts och studerats hos
konstnérer, forfattare, framgéangsrika foretagsledare och forskare (Gardner 1994).

John Dewey (1980) har beskrivit skapandet som en process av formande och
omformande av handlingar. Med detta menar Dewey att den skapande processen i sig
kan dndra riktning i relation till vad som skapats ocksa under skapande processen. Det
ar saledes inte helt forutbestdmt hur den skapande processen kommer att utformas
menar Dewey (1980). For att kunna skapa ndgot maste man forhélla sig perceptiv eller
Oppen for det som sker i vérlden. I den bemérkelsen &r larandet, forstaelsen och
skapandet en process. Dewey skiljer mellan igenkdnnandet och perceptionen.
Perceptionen &r enligt Dewey (1980) djupare och ndrmare kénslan &n igenkdnnandet.
Individen behdver kontinuerligt ompréva sin tidigare forstéelse och lita till
perceptionen av situationen for att den skapande processen skall fortga. Skapandet sker
i relation till ndgon/nagot i omvérlden (jfr May 1994). Dewey (1980) liknar denna
skapande process vid en pendling av att skapa ndgot och sedan omskapa detta i en
pagéende process. Dewey anvénder sig hér av begreppen “’shape and reshape” (s 49).
Perceptionen av ndgot i omvérlden ger upphov till kénslor och fir personen att rikta sin
uppmérksamhet mot det uppfattade och att fortsitta skapa och omskapa till det kéinns
rétt for individen, enligt Dewey (1980).

May (1994) beskriver skapandet som en dialektisk process som pagar mellan individen
och virlden. Den skapande processen kan pa sé sitt ses som en pendling mellan en
persons perception och konception. May definierar sann kreativitet som ... den
process genom vilken ndgonting nytt skapas” (s 36). De delar som ingér i hans
beskrivning av den skapande processen ir riktad mot moten och konstnérligt skapande.
May (1994) beskriver att den skapande processen innehéller flera steg. Det forsta steget
i processen dr motet, att vi ldgger mérke till ndgot; vi betraktar, iakttar och absorberar
intrycken. Detta kan tolkas som perception vilket i sin tur kan leda till handling. En
kreativ handling innebér alltid ett méte enligt May (1994). Motet kan vara forknippat
med en viljeanstrdngning, men behdver inte vara det.

Det andra steget handlar om intensiteten i métet. May (1994) anser att det mest
avgorande for kvaliteten i moétet dr nérvaron och graden av absorbering och intensitet,
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allts hur engagerande métet var. Utan engagemang blir det inte ett méte. Akta
skapande innebér att en person dr helt absorberad, fangslad och totalt engagerad av
nagot. Dessa olika utryck for absorbering anvénds ofta. Vilket ord man an viljer att
anvinda sé kdnnetecknas dkta skapande av intensiv uppméarksamhet och dkat
medvetande. I detta tillstdnd kan vi gldmma tiden och annat omkring oss. Vi kan
uppleva glidje och med glddje avses i detta ssmmanhang den kénsla av upprymdhet
som foljer med 6kat medvetande. Vidare beskriver May att intensiteten i motet omfattar
hela personen, det formedvetna och omedvetna fungerar i en férening med det
medvetna. Denna forening fér intellektuella, viljestyrda och emotionella funktioner att
samverka anser May.

I det tredje steget av den skapande processen har motet utvecklats som ett dialektiskt
forhallande till vdrlden. Ett mdte sker alltid mellan tva poler. Den subjektiva polen &r
den medvetna ménniskan i den skapande handlingen. Den objektiva polen dr motet
med varlden, dir nagot nytt skapas genom intentional handling. I varlden finns monster
av meningsfulla relationer dér ménniska lever och dér hon medverkar till att utforma
dessa monster forklarar May (1994).

May definierar och betonar betydelsen av det omedvetna i fritt skapande: Jag
definierar detta omedvetna som de mojligheter till medvetande eller handling som
individen inte kan eller vill aktualisera. Dessa mojligheter utgor kéllan till vad som kan
kallas for “fritt skapande”. Utforskandet av de omedvetna fenomenen &r pé ett
fascinerande sitt forknippat med utforskandet av kreativiteten” (May 1994, s. 50). Han
anser att mdjligheterna kommer ur det omedvetna som en plétslig upplevelse. Denna
upplevelse kan liknas vid uttalanden som “det gick upp ett ljus for mig”. Det som
hinder vid ett genombrott av detta slag ar enligt May vaxt och utveckling; det dr ndgot
dynamiskt som sker inom ménniskan, en dynamisk strid mellan medvetna tankar och
den nya insikten. ’Insikten fods sedan till liv under &ngest och skuld samt med den
gladje och tillfredstéllelse som alltid finns med nér en ny idé eller vision bryter fram”
(May 1994, s54). I detta insiktens stadium skérps individens perceptionsférmaga och
sensoriska upplevelser. Hela individen blir mer aktiv och May menar att vi skulle
kunna kalla detta tillstdnd for skdrpt medvetenhet. Dessa tillstdnd av skérpt
medvetenhet och insikter kommer inte slumpartat, de foljer det monster av engagemang
som individen bér. Insikten kommer frén omedvetna nivaer, inom just de omraden dar
vi dr som allra mest medvetet engagerade. Men om vi &r alltfor rigida, dogmatiska eller
bundna till ndgot, som till exempel tidigare slutsatser, kommer vi aldrig att uppleva att
de nya insikterna fods eller nar vart medvetande. Vi kommer aldrig att bli medvetna om
den kunskap som finns pa en annan nivé inom oss. Det May lyfter hér &r betydelsen av
Oppenhet inom oss sjélva for att vi 6verhuvudtaget skall ha en mojlighet att né nya
insikter som personer. Vidare anser May att man ofta upplever frustration och angest
nér insikten om det nyskapade kolliderar med invanda monster och att det ligger i
sjalva skapandets natur, nyskapandet ar ett hot mot det gamla. May menar att kreativitet
som hérrér fran det formedvetna och omedvetna inte bara dr nddvéndigt for konst, dikt
och musik utan kreativiteten ar ocksa livsnodviandig for vér vetenskap (May 1994).

Howard Gardner har forskat pa kreativitet och skapande och beskriver skapandet som
tre system (Gardner 1994, s. 37). Pa engelska kallar han dem; “’the making system”,
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”the perceiving system” och "the feeling system”. Pa svenska kan man séga gérande-
systemet, perceptiva-systemet och kidnnande-systemet. Gérande-systemet &r
handlingsinriktat och innefattar de handlingar organismen kan utféra. Det perceptiva
systemet beskriver de aspekter av den omgivande miljon som organismen formar att
utskilja eller dr kdnslig gentemot. Det kénnande systemet ror organismens subjektiva
upplevelser. Med det kdnnande systemet utvérderar vi det vi upplever, menar Gardner
(1994). Vi kidnner om nagot &r bra eller daligt, om vi gillar det vi ser eller om det &r
ndgot som inte stimmer. Dessa tre system samverkar i allt skapande, gorande systemet
ar de handlingar vi kan utfora, var praktiska kunskap, det perceptiva systemet kan
trinas till att uppfatta finare och mer svartydda aspekter av omvéarlden. Konstniren kan
utveckla en kénslighet for farg och form, musikern kan utveckla en kénslighet for rytm
och melodi, osv. Det upptranade kénnande systemet hjélper oss att utvardera det vi
uppfattar och gérande-systemet tranas sd att individen for en storre repertoar av
handlingar i sitt skapande.

KUNSKAP OCH FORMAGA

Vid genomgangen tidigare i kapitlet har det framkommit att flera omvardnadsforskare
och omvardnadsteoretiker talat om formagor och kunskaper som krévs for att skapa
vérdrelationer. For att komma vidare ar det viktigt att klargora vad formaga och
kunskap kan ségas vara; 14t oss borja med kunskap.

Inom olika kunskapsteorier ar kunskap som begrepp ofta uppdelat i flera olika typer av
kunskap, det vill sdga kunskapsformer. En vanlig indelning av kunskapsformer ar att
tala om teoretisk kunskap, erfarenhetskunskap och praktiskt kunskap (Grimen &
Nordvedt 2006). Traditionell kunskapssyn framhaller den teoretiska kunskapen som
kallas propositionell kunskap, det vill sdga att-kunskap, pastdendekunskap eller
faktakunskap om nagot. Teoretisk kunskap anvénds ofta synonymt med empirisk
kunskap och anvéndas for att beteckna den kunskap som kan fas genom vetenskaplig
metod och som kan formuleras med hjélp av sprakliga satser. Nar man har de
kunskaper som krivs for att handla i en viss situation kan man ocksé séiga att man har
den praktisk kunskap som kravs (Grimen & Nordvedt 2006).

Filosofen Gilbert Ryle (1949) var en av de forsta som artikulerade skillnad mellan
teoretisk och praktisk kunskap. Han kallar teoretisk kunskap for "Knowing that”, det
vill séga att veta ndgot. Grimen och Nordvedt (2006) beskriver att Ryle samlar de olika
formerna av praktisk kunskap under begreppet “Knowing how”. Ryle (1949) visar
ocksa att man lér sig den praktiska kunskapen; att veta hur man goér négot, gradvis. Den
teoretiska kunskapen; att veta att ndgot ar pa ett visst sétt, 14r man sig enligt Ryle,
relativt plotsligt.

Polanyi (1966) anvéander begreppet “’tyst kunskap” (tacit knowledge) for att illustrera
saddant man kan gora men inte klarar av att beskriva i ord. Grimen och Nordvedt (2006)
menar dock att det &r oklart vad som skiljer “tacit knowledge” frin Ryles "Knowing
how” och andra begrepp som ibland anvénds for att beskriva praktisk kunskap.
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Relaterat till formagor kan praktisk kunskap, “knowing how”, ses som att en person i
en viss situation besitter formagan att utfora vissa handlingar (Ryle 1949). Nordenfelt
(2008) menar att formagan &r beroende av en inre formaga att tro att man kan, annars
forsoker inte personen att handla. Samtidigt maste personen kunna utfora de
kroppsrorelser som krévs for att handla i en situation. Dessutom maste miljon,
yttervérlden, erbjuda tillfdlle till en viss handling nér dessa villkor dr uppfyllda kan
individens sdgas ha formaga och mojlighet att handla enligt Nordenfelt (2008). I vissa
fall maste ocksé en person ha befogenhet for att kunna handla i en viss situation (jfr
Nordenfelt 2008). Exempelvis fér vissa vardhandlingar endast utforas av
sjukskoterskor, endast sjukskoterskor har befogenhet att utfora dessa handlingar.

Inom omvardnadsvetenskapen har tanken om olika kunskapsformer betydelse i
véardandet belysts och utvecklats av bland annat Barbara Carper (1978). I Carpers
(1978) Patterns of knowing” eller monster av kunnande ingar fyra centrala begrepp:
empiriskt-, personligt-, estetiskt- och etiskt kunnande. Empiriskt kunnande ar vetande
som uppnatts genom “knowing that”. De andra monstren av kunnande kan ses som néra
besldktade med erfarenhetskunskap eller praktisk kunskap. Carper anser vidare (1978)
att alla fyra monster av “knowing” eller vetande dr nddvéndiga for att ndgon skall bli
“méstare” (master) inom en disciplin. Hon beskriver vidare att inget monster kan anses
vara tillriickligt som enskilt monster samt att monstren hér ihop. Aven Patricia Benner
(1993) talar om olika kunskapsformer och beskriver fardigheter som experten ervrar
genom att beméstra och klara av komplicerade och svéra vardsituationer. Hon beskriver
behovet av att synliggora praktisk kunskap och betonar att man i en tillimpad disciplin
som omvardnad kan uppné utveckling genom att den praktiska kunskapen kartléggs i
teoribaserade vetenskapliga undersékningar (Benner 1993).
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MOTIV FOR AVHANDLINGEN

Av den forskning inom omradet som beskrivits i bakgrunden framgér att vardrelationen
ar central inom omvardnad och palliativ vard och att den anses ha avgdrande betydelse
for ddende personers upplevelser av vilbefinnande och av varden. En god vardrelation
beskrivs t.ex. vara viktig for den palliativa vardens utformning och kvalitet, for beslut
och delaktighet i varden, for att frimja en god dod och for att kunna lindra upplevelser
av maktldshet och hopploshet hos patienten. Betydelsen av fortroendefulla och vil
fungerande och goda vardrelationer i varden av en déende patient och dennes
nérstdende blir darfor mycket viktig. Hur dessa goda vardrelationer skapas mellan
sjukskoterska och patient framgar inte av befintliga studier och hér efterfragas fler
studier. Flera omvardnadsteoretiker har beskrivit att skapandet av goda vérdrelationer
kréver att sjukskdterskan har vissa formégor, egenskaper och kunskaper. Dessa
beskrivningar dr dock oftast inte baserade pa vetenskapliga studier (Kirkevold 2000).
Mot bakgrund av att alltfler sjuka och &ldre personer vérdas i sitt eget hem fram till sin
dod och att antalet personer som totalt forvintas virdas i hemmet antas 6ka behdvs det
fler studier om bade basal och avancerad vard i hemmet med fokus pa vérdrelationens
betydelse for patientens vilbefinnande och en god dod. Sarskilt behéver fokuseras pd
hur goda vardrelationer kan skapas och vad som utmérker en god vérdrelation. Av de
litteraturdversikter inom omradet som redovisats framgar ocksé att det finns ett behov
av att teoretiskt forankra resultat och begrepp med fokus pé vardrelationen och att
utveckla teorier inom denna kontext (jfr Funk et al. 2010 samt Wu & Volker 2009).
Mot bakgrund av mitt intresse for hur begrepp som skapande, kreativitet, forméga och
kunskap kan bidra till en fordjupad forstaelse av hur goda vardrelationer skapas har jag
formulerat avhandlingens 6vergripande syfte dér tyngdpunkten ar att utforska hur goda
vardrelationer skapas.

OVERGRIPANDE SYFTE FOR AVHANDLINGEN

Det overgripande syftet var att beskriva hur goda vardrelationer kan skapas i palliativ
hemsjukvard.

De olika studiernas syften var att:

- Beskriva vilka formégor expertsjukskoterskor upplevde att de anvénder sig av
i skapandet av goda patient-sjukskdoterskerelationer i palliativ hemsjukvard
samt undersdka om fynden kan beskrivas fran ett estetiskt perspektiv (studie
D).

- Framja sjukskoterskors formaga att reflektera dver hur goda omsorgsrelationer
med patienter i avancerad hemsjukvard kan skapas (studie II).

- Undersoka anvéndbarheten av en framvéxande teori som hérrér frén studie I
(studie II).

- Fordjupa forstaelsen av hur goda vérdrelationer kan skapas genom vardméoten
over tid inom avancerad palliativ hemsjukvard (studie III).
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ONTOLOGISKT ANTAGANDE FOR AVHANDLINGEN

Ett ontologiskt antagande &r en idé om virlden, ett antagande om verkligheten. Detta
antagande om verkligheten ligger bortom mojligheten for empirisk vetenskap, det ar
alltsd just ett grundantagande om verkligheten (Meleis 2007). Det ontologiska
antagande som en forskare gor paverkar valet av forskningsmetod och &r en del av den
vetenskapssyn forskaren i fraga kan sigas inneha (Kirkevold 2000).

Ontologi, i modern mening, star for det system av antaganden om vad som finns eller
inte finns inom ett idésystem (www.ne.se 2012-02-04). Ett exempel pa ett ontologiskt
grundantagande kan vara att en extern verkligheten existerar oberoende av véra
upplevelser av den. Ett annat exempel pa ett ontologiskt grundantagande kan vara att
det inte existerar en extern verklighet. Ontologiska antaganden kan bedomas efter dess
konsekvenser och rimlighet. Antagandet att det inte existerar ndgon extern verklighet
eller att verkligheten endast 4r en konstruktion anses av manga filosofer ge absurda
konsekvenser och att denna syn dérfor maste anses vara orimlig (Grimen & Nordvedt
2006, Searle 2001). En konsekvens av en sddan langtgdende idealism blir att andra
personer inte existerar. En extrem social konstruktivism, som inte grundas i realism,
skulle kunna innebira att vi ser sjukdomar som sociala konstruktioner, ndgot som
uppstér i och med att vi sétter en diagnos. Om ménniskan ska ses ur ett
helhetsperspektiv betraktas ménniskan som ett handlande subjekt i sin miljé. Denna syn
gér igen i omvardnadsvetenskapen, dir ménniska, milj6, hélsa och omvérdnadsétgérder
utgor fyra konsensusbegrepp i ett metaparadigm (Kirkevold 2000). Ser vi ménniskan
som en skapande ménniska, befinner hon sig i en dialektisk och skapande process med
sin omvirld (jfr May 1994) eller miljon. Det som skapas utifrdn den skapande
handlingen kan vara ett objekt i den externa verkligheten eller ett méte, ndgot som kan
observeras och upplevas av en eller flera personer. Omvardnadshandlingen kan ses som
en sadan skapande handling, &mnad att stodja patientens hélsa, som kan observeras och
upplevas av de personer som &r delaktiga i ett vardméte. Dérfor dr antagandet att en
extern, objektiv verklighet existerar utgdngspunkt f6r denna avhandling. Man skulle till
exempel kunna séga att vardrelationen &r en social konstruktion som skapas mellan en
patient och en sjukskoterska och i forekommande fall nirstdende och vidare att denna
sociala konstruktion exsisterar i och &r beroende av den externa, objektiva,
verkligheten.

Filosofen John Searle (2001) har ett ontologiskt perspektiv som lyfter upp bade den
enskilde individens upplevelseperspektiv och dennes omvirld. Han gor detta genom att
tydliggora en “tredjepersons”, eller objektiv ontologi, och en “férstapersons”, subjektiv
ontologi. Med férstapersonsontologi eller subjektiv ontologi avser Searle (2001)
upplevelseperspektivet och med tredjepersonsontologi, eller objektiv ontologi, avser
han den yttre verkligheten eller som han sjélv sdger; den medvetandeoberoende
verkligheten. Han skiljer saledes pa den delen av verkligheten som dr beroende av
manniskors upplevelser eller medvetande och de ting som existerar oberoende av
ménniskans formaga till upplevelser. Den medvetandeberoende verkligheten dr den
verklighet som ménniskor skapar, det dr den socialt konstruerade verkligheten. I
forstapersonsperspektivet finns upplevelser och intentioner som orsakar handlingar och
som kan péverkas av vér externa verklighet, tredjepersonsperspektivet. Att soka
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kunskap om en ménniskas skapande formaga innebér att bade se vérlden ur ett
forstapersonsperspektiv, intressera sig for avsikten och upplevelsen av en handling och
se pé konsekvensen av den skapande handlingen ur ett tredjepersonsperspektiv.

Det ontologiska grundantagandet for denna avhandling 4r séledes att det finns en
extern, medvetandeoberoende verklighet och att vi ménniskor lever i denna verklighet
och skapar medvetandeberoende aspekter av verkligheten. Denna helhetssyn pa
verkligheten och ménniskan kombinerar saledes extern realism med social
konstruktivism (jfr Grimen & Nordvedt 2006, Searle 2010).

Utifrén det ontologiska perspektivet formas det vetenskapsteoretiska stéllningstagandet
att vetenskapliga teorier &r ett forsok till en beskrivning av en eller flera aspekter av var
verklighet och att alla vetenskapliga teorier 4r felbara. Denna syn pa vetenskap kallas
fallibilism och innebér att alla pastdenden, dven vetenskapliga, kan behova korrigeras.
Denna vetenskapssyn vixte fram som en reaktion mot det som ibland kallas
positivistisk vetenskapssyn (Johansson & Lynoe 2008). De pragmatiska filosoferna
Peirce, James och Dewey var tidiga foresprakare for en fallibilistisk vetenskapssyn.
Inom denna pragmatiska syn pa vetenskap utvirderas en vetenskaplig teori utifran dess
anvéindbarhet i praktiken och dess acceptans i den vetenskapliga gemenskapen
(Johansson & Lynoe 2008).

Inom omvardnadsvetenskapen beskriver exempelvis Meleis (2007) att teorier utvecklas
fran idéer och att idéer, i sin tur utvecklas fran féraningar, personliga erfarenheter,
insikter, inspiration och intuition. Teorier &r pa sé sétt beroende av den
kunskapstradition och de ontologiska perspektiv forfattaren eller forfattarna i fraga har.
Teorier och forstaelsen for vad en teori &r, padverkas séledes av den vetenskapssyn som
varit rddande. Det finns inte heller i dag ndgon konsensus inom omvéardnad om vad en
teori &r, eller om dess syfte eller metoder for att uppna teoriutveckling (Kirkevold
2000). Den teorisyn som avhandlingens delarbeten utgér fran ar i linje med den
definition som Meleis (2007, s. 32) ger: “Nursing theory is defined as a
conceptualization of some aspect of nursing reality communicated for the purpose of
describing phenomena, explaining relationships between phenomena, predicting
consequences, or prescribing nursing care”. Denna teorisyn &r ocksd i linje till den
pragmatiska synen pé teori och strivan efter att teorin ska vara anvindbar i praktiken.

Kirkevold (2000, s63) beskriver att teoriutveckling kan ske bade deduktivt och
induktivt. Deduktiv metod betecknar teoriutveckling dér man utgér frén vissa premisser
och med hjélp av dessa samt med logiskt resonemang kommer fram till konklusioner.
Premisserna eller antagandena har oftast hamtats fran andra teorier, bdde inom och
utanfor omvardnadsomréadet. Med induktiv metod ér tillvigagangssittet det motsatta;
hér utgar man fran observationer och genom analys och syntes dras konklusioner och
teorin vaxer fram (Kirkevold 2000).

Wu och Volker (2009) gjorde en versikt av den kvalitativa forskningen och
teorianvdndningen samt av teoriutvecklingen inom palliativ vard, vilket tidigare
ndmnts. De fann att man endast 1 22 av 400 vetenskapliga artiklar anvénde sig av eller
utvecklat teori inom omvardnadsforskningen. De diskuterar ocksa detta och menar att
det kan bero p4 att vissa kvalitativa forskare utgar frén att kvalitativa studier skall vara
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a-teoretiska. Mojligen kan detta vara en forklaring till det ldga antalet utvecklade teorier
inom denna kontext.
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METOD

Avhandlingen bestar av tre studier och fyra artiklar och har en explorativ och

beskrivande design. Samtliga studier ar gjorda med kvalitativ metod. En &versikt av de

olika delstudierna finns i Tabell 1.

Tabelll. Overgripande beskrivning av de artiklar/studier som ingér i avhandlingen

Artikel I Artikel IT Artikel 11T Artikeln TV
Syfte - att beskriva - att beskriva hur - att observera - att fordjupa
vilka férméagor en palliativ forstaelsen for den
expertsjukskoters | aktionsforsknings- | omvérdnad for att | samskapande
kor upplever att | process kan fraimja | undersoka hur processen dver tid
de anvénder sig | sjukskoterskors sjukskoterskor, inom palliativ
av i skapandet av | formaga att patienter och hemsjukvérd
goda patient- reflektera over hur | anhoriga agerade i
sjukskoterske- goda planerade méten
relationer i omsorgsrelationer | inom palliativ .
palliativ kan skapas med hemsjukvérd (studie IIT)
hemsjukvérd patienter i
samt att avancerad
undersdka om hemsjukvérd.
fynden kan
beskﬁvas frin ett | - att“underséka (studie IIT)
estetiskt anvéindbarheten av
perspektiv en framvéxande
teori som hérror
fran studie I
(studie I) (studie II)
Metod/ Explorativ Aktionsforsknings | Multipel fallstudie design
design kvalitativ design | design
Deltagare 8 sjukskoterskor | 8 sjukskoterskor 5 sjukskéterskor, 5 patienter och 3
nérstaende.
Kontext Avancerad Avancerad Avancerad hemsjukvard
hemsjukvard hemsjukvérd
Data- Semi- Filtanteckningar 20 observationer av virdméten i hemmet
insamling strukturerade och berittelser fran | och 53 intervjuer
intervjuer grupphandledning

vid 13 tillfdllen,
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samt
gruppintervjuer
Analys Kvalitativ Triangulering, Beskrivande Deduktiv analys
Innehéllsanalys Kwvalitativ Innehaéllsanalys genom
med explorativ Innehallsanalys och forklarings- monsterpassning
design byggande och resultatsyntes

METOD OCH DESIGN

Studie I fokuserar pa de formégor sjukskoterskor anser sig behdva for att skapa en god
vardrelation. En kvalitativ beskrivande explorativ design anvindes for att
fdnga informanternas beskrivningar.

Studie II fokuserar pa sjukskdterskors forméga att reflektera 6ver hur goda
omsorgsrelationer kan skapas. Studien initierades efter att en avancerad
hemsjukvardsenhet kommit med en forfragan om hur vissa problem skulle kunna 16sas.
Det hade férekommit klagomal fran patienter i palliativ fas och deras nirstadende
géllande bemotande i hemmet. For att forsoka stddja enheten med att finna 16sningar pa
denna komplexa problemstéllning valdes aktionsforskning som metod. Denna metod
beskrivs som en cyklisk process med olika faser; problemidentifikation, planering,
handling/genomforande och utvirdering (Waterman, Harker, MacDonald, McLaughlan
& Waterman 2005). Aktionsforskning dr en gruppaktivitet som grundar sig i ett
partnerskap mellan forskare och deltagare. I denna typ av forskning har forskaren en
dubbel roll i det att han eller hon bade &r deltagare i processen och den som observerar
och dokumenterar den (Waterman et al. 2005). Inom ramen for
aktionsforskningsprojektet valde vi att anvénda den framvéxande teori som var ett av
resultateten i studie I. P4 detta sitt gav aktionsforskingen mojlighet att vetenskapligt
prova anvéindbarheteten hos den framvéxande teorin.

Studie III fokuserar pa vardméten i palliativ hemsjukvérd (artikel I1I) samt pa hur
patienters mdjligheter att uppna vitala mél kan samskapas i vardrelationen (artikel IV).
Studien har en explorativ och deskriptiv design och baseras pa en multipel
fallstudiedesign enligt Yin (2009). Fallstudier kan anvéndas for att observera ett
pagaende fenomen i sin kontext. Enligt Yin &r fallstudie en 1dmplig metod nédr man vill
fa svar pa ’hur” och “’varfor” fradgor dér man inte kan ha kontroll p& de handelser som
forskningen intresserar sig for och dir fenomenet man 6nskar studera dger rum och
pagar i realtid.

KONTEXT OCH DELTAGARE

I Studie I rekryterades informanter fran en avancerad hemsjukvardsenhet. Avancerad
hemsjukvard &r en vardform som utférs av ett multi-professionellt team som ger vard
24 timmar om dygnet med tillgang till sluten vard pa enheten. P& enheten vardades
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béade patienter som fick kurativ vard och patienter som fick palliativt vard. Inom denna
hemsjukvéardsenhet fanns en grupp sjukskoéterskor som i huvudsak dgnade sig &t
patienter i palliativ fas. Palliativ vard i hemmet gavs under dygnets alla timmar.
Forutom sjukskdterskor fanns pa denna enhet 18kare, kurator, arbetsterapeut,
sjukgymnast och tillgang till prast.

Inklusionskriterierna for deltagande i studie I var att informanterna hade arbetat som
sjukskoterskor i minst fem r varav minst tre inom palliativ hemsjukvérd. Atta
sjukskoterskor som beddmdes vara expertsjukskdterskor inom palliativ hemsjukvard
valdes ut av tva avdelningschefer pa enheten. Alla étta var kvinnor mellan 35 till 48 ar
och samtycke till deltagande i studien. Deras professionella erfarenhet som
sjukskoterskor var mellan atta och 26 ar och de hade arbetat med palliativ hemsjukvard
mellan tre och atta ar. Sex av de atta sjukskoterskorna hade vidareutbildning efter
sjukskoterskeexamen.

Studie IT genomfordes pé en avancerad hemsjukvérdsenhet, dér patienter kunde ges
béde kurativ och palliativ véard. P& enheten gavs specialiserad vard i patientens hem
under dygnets alla timmar. 24 sjukskdterskor arbetade pd hemsjukvéardsenheten, varav
20 arbetade dagskift och fyra nattskift. P4 enheten fanns ocksa tva chefssjukskdterskor
och fyra ldkare anstdllda. Varden utfordes enligt en uppdragsmodell dér andra
vardenheter kopte specifika varduppgifter eller vardhandlingar som skulle utféras for
patienten. Den bestillande enheten hade dock det 6vergripande medicinska ansvaret for
patienten. De varduppgifter som vanligen ingick i uppdraget var att ge medicin, skota
dropp, sarvard och omldggningar. Nér studien genomfordes var totalt 205 patienter
anslutna till enheten; 55 av dem fick vard dagligen, de andra 150 fick vérd vid behov
genom att sjidlva kontakta enheten. Typiska diagnoser som patienterna hade var
diabetes, hjartsvikt, lungsjukdom och cancer. Négra patienter, speciellt de i palliativ fas
hade ofta flera svara symtom.

Alla sjukskoterskor pa enheten fick sjidlva anméla intresse for att delta i den
intervention/grupphandleding som utgjorde studiens intervention eller aktionsfas. Atta
sjukskéterskor, sju kvinnor och en man, valde att delta. De som deltog var mellan 24
och 50 &r gamla och hade arbetat som sjukskoterskor mellan tre och 26 &r.

Studie IIT (artiklarna III och IV) genomfordes pa tva sjukhusanslutna enheter for
avancerad hemsjukvard. Nér studie III genomfordes var 52 patienter anslutna till enhet
A och 60 patienter till enhet B. En majoritet av patienterna, 38 respektive 53, fick
avancerad palliativ hemsjukvard. P4 enhet A arbetade 18 sjukskdterskor och pé enhet B
16 sjukskoterskor. Bada enheterna hade flera lakare pa respektive enhet samt en
enhetschef och en bitrddande chef pd vardera enheten. P4 enheterna fanns ocksé en
socialarbetare, en sjukgymnast och en arbetsterapeut. Vidare fanns ocksa tillgang till
dietist och sjukhusprést pa bada enheterna. De vanligaste varduppgifterna som utfordes
av sjukskéterskorna var medicinering, dropp, blodprov, lindring av smérta och andra
symtomlindrande atgirder samt generell omsorg.

I studie IIT deltog fem sjukskoterskor, fem patienter och tre nérstdende.
Sjukskdterskorna var mellan 34 och 56 ar gamla och hade 1 — 15 ars erfarenhet av
avancerad palliativ hemsjukvérd. Alla hade, utdver sin sjukskoterskeexamen,
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vidareutbildning i form av kurser inom onkologi och/eller palliativ vard. P4 enhet A
skulle enhetschefen vilja ut erfarna expertsjukskoterskor som dérefter skulle tillfragas.
Enhet A befann sig i en process av stora organisatoriska forédndringar. Troligen bidrog
omorganisationen till att enbart en sjukskdoterska valde att delta. Med insikten att det
var svart att rekrytera sjukskoterskor pé enhet A valdes en annan strategi for enhet B.
Alla sjukskéterskor bjods in att delta i organiserade méten dér jag vid tva tillfallen
berittade om studien och syftet. De som inte kunnat nédrvara vid dessa tillfallen
tillfrigades av sina chefer och/eller av mig bade verbalt och skriftligen. Patienter och
nérstéende till studie III rekryterades via deras priméaransvariga sjukskdoterska. Varje
sjukskoterska hade en patient som var villig att delta i studien och tvé av patienterna
hade nérstdende som ocksa var villiga att medverka i studien. De var sammanboende
med patienten och bidrog till stdd och daglig service. Nér studie III inleddes var ingen
av patienterna sdngbunden och de levda alla relativt aktiva liv. De fick regelbundna
besok fran hemsjukvéarden och traffade sin priméransvariga sjukskoterska minst en
géang i veckan. Nér datainsamlingen borjade hade patienterna varit inskrivna i
avancerad hemsjukvard mellan en ménad och 2 Y% &r. Patienterna var mellan 60 och 76
ar gamla, alla hade 14ngt framskriden cancer med spridda metastaser och alla utom en
genomgick palliativ kemoterapeutisk behandling. Samtliga hade intravends port, fyra av
dem behdvde néringsdropp och/eller blodtransfusioner regelbundet, minst en géng i
veckan. Forutom cancerdiagnos hade de ocksa andra diagnoser sdsom hjértsvikt,
njursvikt och diabetes.

DATAINSAMLING

Studie I genomfordes med hjélp av semistrukturerade intervjuer (Patton 2001).
Datainsamlingen gjorden under 2002 -2003. Under intervjuerna ombads
sjukskoterskorna att fritt beskriva vilka formégor som de upplevde att de anvénde sig
av vid skapandet av en god vardrelation. En intervjuguide fungerade som stdd for
forskaren under intervjun. Alla intervjuer spelades in pa band och transkriberades sedan
professionellt, ord for ord. Intervjuerna var mellan 30 och 50 minuter langa.

Studie IT genomfordes under tidsperioden fran februari 2006 till december 2007.
Datainsamling och analys gjordes kontinuerligt under de olika faserna i
aktionsforskningsprocessen. Den forsta datainsamlingen gjordes i
problemidentifieringsfasen. I denna fas samlades data in i form av féltanteckningar fran
moten med enhetscheferna om vilka problem de ansag sig ha pa enheten. Informella
samtal med flera av sjukskdterskorna pé enheten genomfordes och dokumenterades via
faltanteckningar. Med st6d av denna forsta datainsamling beslot sjukskoterskorna,
forskarna och enhetscheferna tillsammans att projektet skulle bedrivas i form av en
intervention som bestod av grupphandledning. Under planeringsfasen infor
handledningen samlades data in genom att de atta sjukskoterskor som slutligen valde att
delta i studien, individuellt skrev ner vad de hade for férvéntningar pa handledningen
samt hur de upplevde sin arbetssituation. Under aktionsfasen, handledningen, som
pagick under 1 ar och 8 manader, samlades data in genom faltanteckningar vilka totalt
kom att besta av 42 berittelser om problemsituationer som deltagarna presenterade
under grupphandledningen. Berittelserna utgjordes av aktuella fall dar deltagarna
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beskrev ndgot upplevt problem eller svdrigheter med vérdrelationen eller hade frdgor
om hur de sjilva agerade i en viss situation. Berittelserna analyserades av gruppen med
hjélp av ett tankeverktyg, en bild baserad pa resultatet fran studie I, se figur 1 nedan. I
anteckningarna ingick dessutom gruppens analys av beréttelserna samt handledarens
reflektioner. Dessa anteckningar skrevs ner under och efter varje handledningstillfélle. I
utvérderingsfasen genomfordes en gruppintervju, vilken spelades in pa band. Denna
intervju gjordes av tva av medforfattarna till artikel II, tva som inte var direkt
involverade i grupphandledningen.

[ studie III samlades data in mellan december 2009 och september 2010. Data
samlades genom observationer av vairdmoten samt genom intervjuer som gjordes i
anslutning till observationerna. Tjugo planerade vardméten i avancerad palliativ
hemsjukvard observerades och sjukskdterskorna intervjuades fore och efter varje
vardmote. Patienter och, i forekommande fall, nérstdende intervjuades efter vardmotet.
For att 6ka tillforlitligheten av observationerna observerade tva forskare vardmotet
under hembesdken. Varje observation varade mellan 15 till 90 minuter och bérjade nir
sjukskoterskan och observatorerna kom in i patientens hem och avslutades nar de
lamnade patientens hem. Vid fem tillfallen kunde endast en observator narvara.

En pilotobservation genomfordes forst pa enhet A av tva observatorer. Efter vardmotet
genomfordes intervjuer med sjukskoterskan och patienten. Vid utvérdering av
pilotobservationen beslots att intervju med sjukskdterskan ocksé skulle genomforas
fore vardmotet for att fanga hennes/hans intention med moétet. Detta beslut togs for att
forskargruppen upplevde att det var viktigt att ha viss kunskap om situationen infor den
kommande observationen. Totalt genomfordes trettioatta intervjuer med
sjukskoterskorna.

Patienter, och i forekommande fall, nirstaende intervjuades efter varje vardmote.
Tjugoen patientintervjuer och fyra nérstdendeintervjuer genomfordes. Vid ett tillfalle
intervjuades nérstaende och patient ihop, efter deras dnskemaél. Intervjuerna varade
mellan fem och 35 minuter och utférdes av observatdrerna. Totalt utfordes 62
intervjuer. Vid denna datainsamling utgjorde ett observerat virdmdte med tillhérande
intervjuer en sé kallad inbdddad analysenhet (embedded unit of analysis) (Yin 2009).
Dessa analysenheter fungerade som bas for sjilva datainsamlingen och senare ocksa for
analysarbetet (Yin 2009). Observationerna dokumenterades genom faltanteckningar,
alla intervjuer spelades in och transkriberades ordagrant infor analysen.

DATAANALYS

I studie I anvéndes kvalitativ innehallsanalys som analysmetod. Utformningen

av analysen i studien baserades pa de tre subprocesserna; datareduktion,

data display och konkludering/verifiering (Miles & Huberman 1994). Intervjuerna
lastes igenom for att fa en helhetsuppfattning av innehéllet. I nésta steg markerades
meningsbérande enheter, som dérefter grupperades i subkategorier. Genom att anvénda
data display/matriser (Miles & Huberman 1994) kontrollerades att subkategorierna var
konsekventa och konsistenta. Nér all data var analyserad bedomdes att alla aspekter av
data inte var tydligt utforskade och beskrivna. For att komma vidare analyserades
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intentionens riktning i de meningsbérande enheterna. Detta visade att intentionen i
uttalandena antingen riktades mot sjukskoterskan eller patienten. Uttalanden som var
riktade mot patienten innehdll beskrivningar som framholl vad som var viktigt for
patientens vélbefinnande och uttalanden som riktades mot sjukskd&terskan innehdll
beskrivningar om férmagor, sdsom kénslor, egenskaper, skickligheter, kunskaper samt
strategier hos sjukskéterskan for att kunna skapa goda vardrelationer. Denna riktade
intention konceptualiserades som “Viljan att gora gott”. De andra tva
huvudkategorierna, ”Kunskap” och ”Perceptivitet” har en mer direkt koppling till
subkategorierna. Genom att kombinera insikten frén dessa tva analysperspektiv; den
intentionala riktningen i uttalandena och subkategorierna, formades slutligen de tre
huvudkategorierna och deras kopplingar till; etik, estetik och vetenskap.

Studie II. Analysen i denna studie gjordes under processens gang och en slutanalys
gjordes nér att aktionsfasen var avslutad. Den forsta analysen gjordes av
sjukskoterskorna i grupphandlednigen genom att de analyserade de beréttelser som de
presenterade. I denna analys utgick gruppen fran det tankeverktyg som var baserat pa
begreppen; “kunskap”, "viljan att gora gott” och “’perceptivitet”, vilka utgjorde en del
av resultatet i studie 1. Vid varje analys fick de som hjdlpmedel ett papper med en bild
som konkret beskrev tankeverktyget och de tre begrepp som baserades pa resultaten
fran studie I (se Figur I nedan). Deltagarna uppmanades att vara kritiska, att diskutera
och att stélla fragor till de egna berittelserna utifran begreppen i tankeverktyget.
Deltagarna ritade under analysens géng pa det utskrivna tankeverktyget for att
astadkomma en gemensam forstéelse for analysen och for berittelserna i gruppen. I
diskussionen kunde t.ex. begreppet “kunskap” ringas in av en deltagare som pa det
sittet ville fokusera diskussionen runt denna aspekt. Detta kunde foljas av att en annan
deltagare ritade en pil till ”6ppenhet” for att exempelvis illustera att kunskap inte ricker
om problemet &r att man inte ser behovet som patienten forsoker formulera. Det
utskrivna tankeverktyget fungerade da som stdd for deltagarna i att se olika aspekter av
en problemstillning och dessutom bidrog diskussionerna runt verktyget till att skapa en
djupare forstielse for den framvixande teori som sammanfattades i tankeverktyget.

Den inspelade utvirderande gruppintervju som gjordes efter aktionsforsknings
processens avslutande, analyserades med innehéllsanalys (Patton 2001) i syfte att
identifiera monster och teman. Resultatet fran denna analys anvéindes sedan som
utgdngspunkt for en datatriangulering (Patton 2001) i den konkluderande analysen av
all insamlad data. Denna analys inkluderade gruppintervjun, féltanteckningar av
berittelserna, gruppens analyser som gjordes under handledningen, enhetschefernas
upplevelser av problemet och sjukskoterskornas upplevelser av sin arbetssituation. De
teman som blev resultatet fran analysen av den utvarderande gruppintervjun anvindes
som bas i analysen under trianguleringsforfarandet. Genom att analysera i kronologisk
ordning framkom fyra utvecklingsfaser som gruppen genomgick under
grupphandledningen.

For artikel III (studie I1I) analyserades observationerna frén studie I1I i syfte att
undersoka hur sjukskoterskor, patienter och anhoriga agerade i planerade méten inom
palliativ hemsjukvard. Analysen gjordes i tvd faser; en beskrivande fas och en
forklarande fas (Yin 2009). Den beskrivande fasen genomfordes med innehallsanalys
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(Miles & Huberman 1994). I innehéllsanalysen lyftes scener frdn observationerna fram
och klassificerades i kategorier och subkategorier. En scen utgjordes av en
sammanhéllen héndelse och deltagarna i dialog runt héndelsen. En hdndelse kunde vara
att spola den vendsaporten, diskutera medicinering och behandlingsalternativ eller
planera for framtiden. I analysen grupperades héndelser, stimningar och &mnen som
diskuterades mellan sjukskdterskor, patienter och nérstaende till kategorier och
subkategorier som var &mnade att bilda en beskrivning av vardmoéten i palliativ
hemsjukvard. D& innehallsanalysen visade att vardmoten kunde stérka patientens
handlingsférmaga valde jag och mina medforskare att fordjupa forstdelsen genom att
analysera materialet utifran ett handlingsteoretiskt perspektiv (Nordenfelt 1995, 2008) i
den forklarande fasen av analysen. Den forklarande fasen genomfordes for att fordjupa
forstéelsen av de handelser och handlingar som observerats genom sa kallat
forklaringsbyggande “explanation building” (Yin 2009). I forklaringsbyggande ar syftet
att forsdka ge en forklara ett fenomen genom att analysera det med hjélp av en teori.
Enligt Nordenfelts handlingsteoretiska perspektiv (2008) dr handlingar som syftar till
och utfors i en situation beroende av individens formaga samt av den situation
individen befinner sig i. For att utfora en handling behdver en person ocksa de
noédvindiga interna fysiska och mentala formagor som krévs for att utfora handlingen.
Till de mentala formégorna har mojligheten att forma en intention att utfora
handlingen. Dessa forméagor maste enligt Nordenfelt (1995, 2008) beddmas mot
bakgrund av omsténdigheter som finns i situationen. Nordenfelt anser att nir det finns
béade en mojlighet och nér personen ocksé har en praktisk forméga att utfora handlingen
i fraga, finns ocksa forutsittningar for att handlingen skall utforas (Nordenfelt
1995,2008). I den forklaringsbyggande fasen analyserades kategorierna fran den
beskrivande fasen éterigen och relaterades da till Nordenfelts handlingsteori.
Exempelvis kan en dialog ses som stirkande och bekréftande av en intention, en annan
som identifierande av ett tillfélle till handlingar som gér det mojligt att na ett for
patienten vasentligt mal.

Artikel IV (studie IIT) baseras pa analysen av intervjuer och observationer dér
sjukskdoterskor och patienter/nérstaende f6ljts 6ver tid i planerade vardméten i palliativ
hemsjukvard. Analysen har en deduktiv ansats (Yin 2009) och utgar fran resultatet i
artikel III. T analysen sdgs varje vardrelation, som ett fall, som utgdrs av flera
vardmoten med tillhérande intervjuer som samlats in 6ver tid. Totalt analyserades 3
fall, forst ett i taget for att slutligen se likheter och skillnader mellan fallen. I det forsta
steget anvéndes den analytiska tekniken monster matchning “’pattern matching” (Yin
2009), dvs. att man forsdker matcha insamlad data mot en teoretisk modell eller
ramverk. I detta steg anvdndes begreppen i den samskapande processen som
presenterats i artikel III. All data i de tre fallen lastes igenom for att fa en Overgripande
forstéelse for innehéllet. Data fran intervjuerna och observationerna matchades sedan
deduktivt mot de fem stegen i den samskapande processen.

De olika fallen analyserades var och ett for sig genom de inbdddade analysenheter som
fanns i fallen. I de 3 fallen fanns 5-6 inbdddade analysenheter och varje inbdddad
analysenhet analyserades i kronologisk ordning. Data fran intervjuerna och
observationerna kopplades till de olika stegen i den samskapande processen samt till
vilket mal, onskningar eller behov som diskuterades eller arbetades mot och som man
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stravade efter att forverkliga. Nir exempelvis ett nytt symtom eller behov identifierades
i en observation eller intervju kopplades detta till "identifiera behov/6nskemal” och till
det behov som identifierats. Nar man sedan identifierade en mdjlighet att uppfylla detta
behov eller att genomfora den onskade handlingen kopplades detta till identifiera
mdjlighet” och det behov/6nskemél som man nu sdg mojlighet att 16sa. Nar detta var
gjort analyserades varje behov och mél for sig i syfte att se hur processen sig ut ver
tid. Samma analysforfarande upprepades for de andra tva fallen. I och med detta
slutfordes det forsta steget av analysen.

[ ett andra steg genomfordes en syntes, en sé kallad cross case synthesis (Yin 2009).
Resultaten fran analysen av de tre fallen syntiserades i detta steg till ett gemensamt
resultat. Varje fall analyserades forst som en separat enhet. Vid synteseringen sattes de i
relation till varandra for att finna gemensamma och sérskilda drag som sedan bildade
en helhetsbild av de tre fallen. Syntesen gjordes for att uppna en dvergripande
forstéelse av de tre fallen. Denna syntes underldttades av studiens analysenheter.
Genom analysenheterna kunde processen i syntisesseringen over de olika fallen “’cross
case synthesis” (Yin 2009) folja en kronologisk ordning inom varje fall.

ETISKA STALLNINGSTAGANDEN

Ett etiskt forhallningssétt som foljt arbete genom hela avhandlingen har varit att skydda
alla deltagarna. Att bedriva forskning med sjukskdterskor och med svért sjuka och
doende personer och deras ndrstdende som samtidigt vardas i hemmet méter flera etiska
utmaningar. Déende personer och deras nirstdende &r i en utsatt situation, varfor stor
respekt och forsiktighet méste beaktas. Samtidigt finns det forskning som visar att
deltagande for patienter kan bidra till att ge den ddende patienten en upplevelse av
mening (jfr Sahlberg-Blom, Ternestedt & Johansson 2001).

Deltagarna i de studier som ingér i denna avhandling informerades i varje studie om
syfte och tillvigagangssitt. De fick information om att de nér som helst kunde avbryta
sin medverkan utan att lamna ndgon forklaring och utan att det p& nigot sitt skulle
paverka varden.

Observationer av vardméten mellan sjukskdterskor och patienter samt nérstaende inom
hemsjukvard kan vara sirskilt kinsligt da patienter och nérstdende befinner sig i en
beroendesituation. Vi som forskare har strévat efter att vara lyhorda for deltagarnas
vilja och behov. Alla deltagare har ockséa informerats om mdjligheten att kontakta
forskarna under, fore eller efter respektive studie.

Klinikchefer och enhetschefer, sjukskoéterskor, patienter och nirstiende har tillfragats
och gett sitt samtyckte till att medverka. Studie I har etiskt tillstind som godkéndes av
Forskningsetiskakommittén Syd, Huddinge sjukhus K56, 2002-09-30 med nr: 325/02
och studie III (artikel III & IV) har etiskt tillstind som godkénts av Regionala
Etikprovningsndmnden den 2009-06-25, nr: 916-31/5. Vid tillfdllet for genomforandet
av studie II anség forskargruppen att etiskt tillstand inte behovdes da studien initierades
av verksamheten och kunde klassificeras som ett kvalitetsuppfoljningsprojekt som inte
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inneholl data i form av personuppgifter eller annan kénslig information enligt
personuppgiftslagen (SFS nr: 2003:460).

Studie |

Information om studien gavs forst till enhetens chef i samband med att denne forst
tillfrdgades. Efter samtycke att studien skulle genomf6ras p& denna enhet och efter att
etikprovningen var klar och godkénd, tillfragades tva gruppchefer pa enheten om att
vilja ut sjukskoterskor som de ansag vara experter. Darefter tillfrigades dessa utvalda
sjukskoterskor av sina gruppchefer om medverkan i studien och samtliga tackade ja.
Nir sjukskdterskorna tackat ja till att medverka skickades en skriftlig information till
dem. Dérefter tog forskaren telefonkontakt for bokning av intervju. Sjukskdterskorna
fick information om att de ndr som helst kunde avbryta sin medverkan i studien utan att
ge nagon forklaring.

En fraga som kan stéllas ror frivilligheten att delta i studien och om sjukskéterskorna
verkligen kénde sig fria att tacka nej till deltagande i studien eller om de kéinde det som
en plikt eftersom det var chefer som frdgade dem. Av de intervjuer som senare
genomfordes framkom inte att ndgon av sjukskdterskorna ként sig tvungna att delta, de
uttryckte istéllet tydligt att de bade ville delta i studien och att &mnet for studien var
viktigt.

Studie 11

Under studie IT kom forfrdgan om hjélp att 16sa omvérdnadsproblem pa en avancerad
hemsjukvérds enhet. Forfragan kom efter en foreldsning om hur goda vardrelationer
kan skapas till ddende ménniskor i palliativ hemsjukvard. Informationen gavs av
cheferna till personalen pé enheten. Dérefter sattes lappar upp pé enhetens anslagstavla.
Urval och deltagande baserades pa frivillighet i enlighet med aktionsforskningens
intention och atta sjukskdterskor valde att medverka. De var motiverade och ville
medverka till en 16sning av de problem som fanns pa enheten. Bland de atta som deltog
fanns ocksa en bitridande chefssjukskéterska. Da spanningar fanns inom
personalgruppen och ledningen samt att alla pa enheten kénde till de klagoméal som
framkommit och riktats mot sjukskdterskegruppen fran narstdende och patienter, fanns
redan fran borjan ett avvaktande och forsiktigt tillvigagangsatt hos mig som forskare.
Jag fick ocksa kontinuerlig handledning av seniora forskare under hela processen. Till
exempel fick jag hjélp av vardetiker att analysera beréttelser niar behov fanns, gruppen
informerades ocksé om detta.

Datainsamlingen gjordes i flera steg och i en kontinuerligt iterativ process med
deltagarna. Som forskare i en aktionsforskningsprocess har forskaren en dubbelroll,
dels som handledare och deltagare i gruppen och dels som forskare. Det ar en stor etisk
utmaning att bade forsoka frimja utvecklingen och 16sning av problem pé en enhet och
samtidigt bedriva forskning. Den etiska aspekten och forstielsen for en iterativ process
har vuxit fram hos mig och samtliga deltagare 6ver tid. I och med den tid och den tillit
som deltagarna skapat till varandra, kunde &ven etiskt svara aspekter av bemotande och
vérden belysas, aspekter som forbattrats enligt deltagarna.
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Studie Il (Artikel Il & IV)

Under studie IIT samlades data in fran tva avancerade hemsjukvardsenheter. Den forsta
enhetens klinikchef tillfrigades forst bade muntligen och skriftligen och gav sitt
samtycke till att studien skulle genomforas pa dennes enhet. Efter etiskt godkdnnande
av studien informerade klinikchefen enhetschefen. Enhetens chef fick dérefter bade
muntlig och skriftlig information och informerade sina sjukskdterskor. Alla
informerades om att de nér helst de ville kunde avbryta sin medverkan i studien utan att
ge en forklaring. D& denna enhet ocksa befann sig i en process av stora organisatoriska
forandringar var det svért att rekrytera sjukskoterskor. Endast en sjukskdterska
samtyckte till att medverka i studien. Detta medforde att den etiska ansokan fick utdkas
till att omfatta fler enheter. En ny kontakt togs med en annan hemsjukvardsenhet och
chefen for denna klinik samt enhetschefen tillfrdgades och gav efter information samt
gav samtycke till att studien kunde goéras. Darefter ansoktes om etiskt tillstdnd och efter
godkinnandet informerades personalen av enhetschefen och av mig bade muntligen
och skriftligen vid tva tillfdllen.

Urvalet begrénsades till 5 sjukskoterskor, avsikten var att varje sjukskoterska skulle
vilja ut en patient och att dessa skulle observeras minst 5 ganger i patientens hem samt
att intervjuer skulle géras fore och efter varje observation. Syftet med begransningen
var att inte samla in mer data &n vad som behdvdes med respekt for informanterna.

Att observera en doende méanniska i motet med en sjukskoterska i hemsjukvarden kan
vara etiskt kansligt. Dels kan patienten i fraga mojligen hindras att ta upp kéansliga
sporsmal for att observatdrer finns pé plats i patientens hem och dels kan
sjukskoterskan uppleva att hennes eller hans professionalitet granskas och ifréga stts.
Det ar dérfor viktigt att observationer végleds av en stor respekt och lyhordhet for
vérdpersonalens yrkesintegritet genom att forskaren kontinuerligt fragar om
observation kan goras (jfr James 2010) samt att stor respekt och lyhérdhet ocksa ges for
patientens och den nérstiendes situation kontinuerligt beaktas fore, under och efter
varje tillfélle. Nér nérstdende fanns med tillfragades ocksa de om medverkan och fick
information bade skriftligen och muntligen om att de nar som helst de ville kunde
avbryta sin medverkan i studien. Vi som forskare och observatorer var ocksé lyhdrda
for patientens behov och tillstand, tillexempel vid ett tillfdlle tvekade en av patienterna
att ge en intervju efter ett observerat vardméte. Patienten var trétt och intervjun stélldes
dérfor in. Stor kénslighet har ocksa visats sjukskoterskorna, de kunde ibland vara
tveksamma till intervju efter en observation pa grund av andra ataganden och tidsbrist.
Forskaren vantade dé in sjukskoterskan.
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RESULTATBESKRIVNING

Artikel |

De tre huvudkategorierna som utgdr resultatet i studie I visar pa formégor eller
egenskaper, som kan ses som viktiga for skapandet av goda vérdrelationer;
perceptivitet, kunskap (teoretisk, praktisk och erfarenhetsbaserad) och viljan att géra
gott. Informanterna uttryckte att palliativ hemsjukvérd var en vardform som ocksa tilldt
dem att ge tid till patienterna.

Huvudkategorin Perceptivitet tolkades pa tva sitt; att vara 6ppen for fordndringar hos
patienten och att vara 6ppen, tillgidnglig och forstdende i relationen till patienten. I
intervjuerna pekade informanterna pa vikten av att se den unika personen i varje
situation, att undvika forhastade slutsatser och att ”’se personen och inte det kaotiska
hemmet” som en sjukskdterska uttryckt det. I beskrivningarna framkom ocksé vikten
av ndrhet och distans. Det vill siga att sjukskoterskan har forméga att kéinna in ndr man
ska vara néra patienten, fysiskt eller psykiskt, och ndr man bor hélla en distans for att
ge patienten spelrum. Informanterna pekade vidare pa behovet att vara uppmérksam
och inkdnnande och att anvinda sin kénsla for situationen och vara uppmérksam mot
patientens behov. Empati, forstdelse och anpassbarhet ansags vara viktiga formagor
och sags ocksa som ett onskvirt forhallningssitt. Oppenhet i relationen beskrevs vara
viktig i bemérkelsen att vara dppen och uppmirksam gentemot patienten. Vidare
beskrev informanterna att sjukskdterskor behdver inge fortroende och tillit. De sag sin
roll som stddjande, trostande och informationsgivande och beskrev att de genom att ge
patienter kunskap om sjukdomen och behandlingen ocksé stodjer patienten genom att
forsiktigt guida dem for att de inte ska 6verraskas eller oroas 6ver forandringar i deras
tillstand i onddan. Informanterna ansag ocksé att de behdver bade ge och ta i motet med
patienten. De beskrev att de fick tillit och kunskap fran patienterna och att detta gjorde
relationen givande ocksa for sjukskoterskan. Perceptiviten kan ses som en konstnérlig
forméga dé varje vardrelation kan ses om unik. Denna koppling har tidigare gjorts av
Breunig (1994) och den perceptiva formagan ligger ocksé nira det som Carper (1978)
kallar estetiskt kunnande (estehtical knowing). Dewey (1980) menar att begreppet
konst primért pekar pa det som har skapats. Estetik ar snare kopplad till just
perceptivitet och upplevelse. Den forméaga sjukskdterskorna beskriver i studien kan
alltsd snarast kallas en estisk formaga och inte en konstnérlig formaga.

Huvudkategorin kunskap — teoretisk, praktisk och erfarenhetsbaserad.
Informanterna beskrev hur de genom att ha kunskap kunde anvénda sig av intuition och
kreativitet 1 sitt arbete, da de 14t kinslan for situationen leda dem bortom rutiner. De
ansag att detta krivde god teoretisk och praktisk kunskap samt sjdlvkdnnedom. De
ansdg ocksa att de fick bittre sjdlvkdnnedom genom de erfarenheter som arbetet gav.
Skicklighet inom yrket beskrevs som viktigt for att kunna gé bortom det som gors och
kunna fokusera pé hur det gors i situationen samt att skapa vardhandlingar pa ett s&
behagligt sétt som mojligt for patienten. De menade vidare att man bor vara personlig
och professionell; att viga vara personlig ansags som professionellt. De beskrev vidare
att kreativitet och fantasi krévdes for att skapa en relation men ocksa att kreativitet och
fantasi ar viktigt for att 16sa praktiska problem. Kunskapen innehéller ocksa det
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vetenskapliga och det professionella perspektivet. Sjukskoterskorna pekade pé vikten
av att kunna dven de mer medicinska och vetenskapliga perspektiven av varden for att
ha férmagan att forsta patientens situation.

Huvudkategorin Viljan att gora gott for patienten beskrevs av informanterna som en
grundlidggande intention vilken genomsyrade hela materialet. Denna vilja att gora gott
drev sjukskdterskorna att via sin kunskap och dppenhet eller perception méta patientens
behov. Aven niir sjukskdterskorna pratade om sin forméga sa uttryckte de att
formagorna var viktiga for att kunna hjélpa patienten. De menade att deras perceptivitet
och kunskap var viktiga for att de skulle kunna beméta patienten pa béasta mojliga sitt,
vilket gor att viljan att gora gott kan ses som en etisk forméga.

Viljan att gora gott, kunskap och perceptivitet relaterades ocksa till begreppen etik,
estetik och vetenskap i denna studie. Figur 1 symboliserar resultatet i artikel I.

Estetiken -
Perceptivnet ...............................
Kunskap
teoretisk,
praktisk och SSK PAT
erfaren-
hetsmassig
Etiken— | e
Viljan att géra ; .
gott Vardrelationen

Figur 1: Resultatbild artikel I. Bilden visar de tre huvudkategorierna relaterat till
vardrelationen

Artikel 1l

I studie II framkom att sjukskdterskor genom reflektion i grupphandledning kunde
utveckla sin egen formaga att reflektera &ver hur goda omsorgsrelationer kan skapas.
Vidare forfinades den framvéixande teorin, (resultatet fran studie I), vilken anviandes
som ett tankeverktyg, utskrivet pa papper (figur 1 ovan), under grupphandledningen.
Sjukskoéterskorna beskrev att grupphandledningen bidrog till forstaelse och att de ibland
saknade kunskap om patienter pa grund av organisationen och uppdragsmodellen.
Uppdragsmodellens utformning bidrog till “externa omstandigheter” som péaverkade
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sjukskoterskornas formaga att skapa goda omsorgsrelationer pa ett negativt sitt. Det
kunde till exempel intréffa att de saknade kunskap om en patients diagnos/diagnoser, da
uppdragsmodellens organisation bara hade den information som ansigs behdvas for att
utfora ett visst uppdrag.

Sjukskoterskorna upplevde vidare att denna aktionsforskningsprocess och specifikt
grupphandledningen bidragit till forandring bade pa ett personligt och professionellt
plan. De beskrev att processen fordndrat deras sétt att reflektera Gver omsorgsrelationer.
Grupphandledningen gav dem verktyg for att tanka och 16sa problem. Vidare anség de
att handledningen ocksa bidragit till deras etiska medvetenhet. Deltagarna beskrev
vidare fordndringar som gjordes i praktiken, i det dagliga arbetet kring rutiner
inspirerats av strukturen i handledning och begreppen i tankeverktyget. Ett exempel p&
detta var att enheten under teamkonferenser beslot att anvinda tankeverktyget for att
strukturera deras diskussioner.

Hela gruppen uppskattade ocksa teoretiska diskussioner relaterade till praktiken, genom
deltagarnas berittelser, sérskilt nér kopplingar kunde goras mellan berittelserna och
aktuell forskning och omvardnadsteoretiska resonemang. Dessa lénkar till
omvérdnadsforskning starkte sjukskdterskorna och hjélpte dem att hantera sin
frustration. Gruppdetagarna beskrev vidare att handledningen var vérdefull eftersom
fokus lag pa deras upplevda problem, beskrivna genom deras beréttelser. Det
uppskattades att handledningen var strukturerad och att analyserna gjordes med hjilp
av tankeverktyget. Deltagarna beskrev att handledningen i grunden inte dndrat deras
etiska synsitt, utan istéllet bekréftat det samt att de nu var béttre rustade for att forhélla
sig mer Oppna for komplexiteten i palliativ hemsjukvérd och till att varje vardsituation
ar unik. Under processens gang utvecklades deltagarnas formaga att reflektera vilket
synliggjordes i deras allt mer komplexa beréttelser. Grupphandledningen visade sig
bidra till att sjukskéterskorna blev medvetna om vardsituationer dar de brustit i
uppmérksamhet eller kunskap och déarigenom inte kunnat se eller 16sa patientens
problem.

Fyra faser av utveckling under handledningen identifierades. I de senare faserna
framkom att tankeverktyget och begreppen inte visade sig vara tillrackliga och
sjukskdoterskorna skapade under processens géang konkreta forslag for utveckling av den
framvéxande teorin i form av bilder, ofta baserade pa tankeverktyget. Diskussionerna
relaterade till omvardnadsvetenskap, exempelvis till teorier av Swanson (1999), Benner
(1993) och Carper (1975) och etiska teorier vilka bland annat inkluderade Silfverberg
(2005), Lantz (1997), Engster (2005) och Noddings (1996) blev ocksa allt mer komplex
under grupphandledningsprocessen. Denna utveckling tydliggors i bilden nedan (figur
2).
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Figur 2: Gruppens utveckling under handledningen i studie 11

Artikel Il

Resultatet som presenteras i artikel Il kan beskrivas via tva nivaer. En deskriptiv niva,
som utgar fran innehallsanalys av observerade vardmdten och en forklarande niva
baserad pé ett handlingsteoretiskt perspektiv. I den deskriptiva delen identifierades tva
kategorier och atta subkategorier vilka darefter formulerades i ett huvudtema. Den
forsta kategorin, Varm och vdardande atmosfdr, innehaller fyra subkategorier; Ndrhet
och Omsorg om varandra, Tillit, Glidje och humor och Allvaret i situationen. Den
andra kategorin, Samspel och samarbete, innehéller subkategorierna Dialog,
Planerande, Ledande och styrande och Stodjande och hjdilpsam, se figur 3. Denna
beskrivande del utmynnade i en beskrivning av goda vardmoéten. Vid ett tillfalle
samskapades dock inte mojligheten for patienten att nd sin onskan eller tillfredsilla ett
behov. Istéllet omdjliggjordes patientens egen plan och dnskan. Men nér samskapandet
utvecklades till praktiska mojligheter for patienterna genomfordes ocksa dessa, som
tillexempel att bli av med droppet och aterfa aptiten eller att varden och vardhandlingar
planerades for att ge patienten en praktisk mojlighet att genomfora en langre resa.
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Figur 3: Huvudkategorier och kategorier i artikel 111 (studie III)

Huvudtemat, Samskapande av mdjligheter genom delad kunskap, ar harlett fran
kategorierna och subkategorierna genom den forklaringsbyggande processen (Yin
2009) dir ett handlingsteoretiskt perspektiv (Nordenfelt 1995, 2008) anvéndes.
Samskapande av mdjligheter genom delad kunskap ses som en samskapande process
som dger rum mellan sjukskdterskan, patienten och den nérstdende. Den samskapande
processen har fem steg; “Identifiera 6nskan och behov”, “Forma intention”, ”Dela
kunskap om nuvarande forméga”. “Identifiera mojligheter” och ”Samskapad praktisk
mdjlighet”. En samskapad praktisk méojlighet var i vissa fall att klara sig utan en viss
behandling, t.ex. dropp. I andra fall kunde det vara att kunna genomfora en langre resa
trots sjukdom. Det kunde ocksé vara att uppratthalla mojligheten till dagliga
promenader. I dialogerna refererades till tidigare hiandelser och erfarenheter samt att
man talade om framtida mojligheter, ofta pendlade dialogen mellan dialog om det
forflutna och planering av framtiden. Ofta anvindes dialogen om det forflutna for att
paminna om att patienten har klarat av vissa aktiviteter niar denna var samre och att
dessa handlingar ocksa kan genomforas i nira framtid. Detta resultat illustreras i figur
4.
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Figur 4. Resultatbild Artikel IIT (studie III)

Artikel IV

Resultatet som presenteras i artikel IV ger en fordjupad forstaelse av den samskapande
process som framkommer i artikel III. Den samskapande processen kan ségas besta av
flera mikroprocesser. En mikroprocess ar riktad mot ett mal som ér relaterat till
patientens vilbefinnande. I varje vardrelation, fall, som foljdes identifierades mellan
sex eller sju unika mikroprocesser. Ett mal ar ett identifierat behov eller dnskan som har
uttryckts av patienten och identifierats av sjukskoterskan. Varje mikroprocess bestar av
de fem stegen i den samskapande processen. I varje virdmote mellan sjukskdterskan,
patienten och i forekommande fall den narstdende diskuterades flera mél, behov,
onskningar och problem. De gemensamt samskapade forutsittningarna och
mdjligheterna for att patienten skulle fa sina behov och dnskningar uppfyllda, utgors i
denna artikel av mikroprocesserna. Ménga mikroprocesser var komplexa och
inkluderade bade psykosocial vard och flera behandlingar unikt utformade for varje
patient. I de tre fallen var en av mikroprocesserna mer central dn andra. De tre stegen i
mitten av den samskapande processen “Forma intention”, ”Dela kunskap om nuvarande
formaga” och “’Identifiera mojligheter”, dterkom ocksé flera ganger i de flesta av
mikroprocesserna. De kan i sig ses som en arbetsprocess eller en ’shape and re-shape”
rorelse i den samskapande processen. Sjukskoterskan samskapar, det vill sdga formar
och omformar véardarbetet med patienten med hinsyn till den aktuella situationen och
individens aktuella forméga inom ramen for varje mikroprocess. Detta kan ses som
foljsamhet i varden och relationen av den doende patienten, en foljsamhet som
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utvecklades i varje virdmote igenom kontinuitet. Ett annat viktigt resultat var ocksa att
nér parterna i en god omsorgsrelation med sjukskoterskan uppnatt en Samskapad
praktisk mojlighet” for en patient kridvdes det ofta vardande insatser for att uppritthélla
den samskapande mdjligheten for den doendepatienten och dédrmed frdmja hans eller
hennes vilbefinnande. I bilden nedan (figur 5) symboliseras hur flera mikroprocesser
identifieras, de arbetas sedan pa over tid och under den tid vi f6ljde véardrelationen
skapades mojligheter i en del av mikroprocesserna. Dessa mojligheter behdvde
underhallas i form av olika behandlingar. P4 s sitt kunde patienterna aterfa och behalla
formagan till att nad for dem vésentliga mal trots sjukdomens fortskridande.

| DEN SAMSKAPANDE PROCESSEN |

IDENTIFIERAR FORMAR OCH R SAMSKAPAD
BEHOV OCH OMFORMAR OM NUVARANDE IDENTIFIERAR PRAKTISK
. — > FOMAGAOCH (=) MOILGHETER <) MOILIGHET
ONSKNINGAR INTENTION QLI (underhalls)

—

Mikro-
processer

Mikro-
processer

2

=
@

Figur 5. Resultat bild artikel IV (studie IIT)

RESULTATSAMMANFATTNING

Resultatet fran studie I och II behandlar i huvudsak sjukskoterskans forméga att skapa
goda vardrelationer, genom perception, kunskap och viljan att gora gott. Vidare belyses
hur sjukskoterskors formaga att reflektera 6ver hur goda vardrelationer kan skapas till
doende patienter och deras nirstdende i hemsjukvérd kan utvecklas. Det framkommer
vidare i artikel II att organisatoriska faktorer kan inverka hindrade for skapandet av
goda vardrelationer enligt sjukskéterskornas beréttelser.

Resultatet fran studie III belyser till storre delen en samskapande process i vardmoten
mellan sjukskoterskor, patienter och nérstdende i avancerad palliativ hemsjukvard.
Resultatet visar att samskapande goda vardméten framjar patientens méjligheter att nd
vitala mal néra livets slut samt att goda vérdrelationer ligger till grund for
samskapandet.
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Artikel IV (studie IIT) ger vidare en djupare forstéelse for samskapandet. Nér den
doende patienten och sjukskdterskan tillsammans lyckas uppna viktiga behov eller
vitala mal frimjades vélbefinnandet hos patienterna och goda vérdrelationer utvecklas.
I dessa goda vérdrelationer tydliggjordes patientens behov, problem och 6nskningar.
Majligheter, omvardnadshandlingar, aktiviteter och planer samskapades genom
mikroprocesser som pagick dver tid. Dessa var unika, kreativt samskapade och
foljsamma for varje enskild patient och i forkommande fall nérstdendes situation.
Samskapandet sker samtidigt som en god vard ges och en god vardrelation utvecklas
och fordjupas.

39



DISKUSSION

Det 6vergripande syftet for denna avhandling var att soka kunskap om hur goda
vardrelationer skapas i palliativ hemsjukvard. Ett av huvudresultaten &r att
sjukskoterskan inom avancerad palliativ hemsjukvard har en central roll i utvecklandet
av goda vardrelationer, vilket kraver olika sorters kunskap och formaga till reflektion.
Inte minst framgar att sjukskoterskans perceptiva forméga &r central for hur hon eller
han kan fanga patienters behov i varje situation. Detta gar som en rod trdd genom
samtliga studier (artikel L, II, III, IV). Artikel I och II handlar i huvudsak om perception,
kunskap och viljan att géra gott, samt om utveckling av den reflektiva formédgan, vilka
kan ses som forutsdttningar for att kunna skapa goda vardrelationer. Av framforallt
artikel I1I och IV (studie III) framgar betydelsen av att tillsammans med patienten och i
forekommande fall dennes nérstdende, i en samskapande process stodja patienten i att
forverkliga for henne/honom vitala mél sa langt detta d4r mojligt. Det som samskapades
var vardens mal och riktning, omvardnadshandlingar, aktiviteter och forutséttningar
samt mojligheter att nd de vitala mélen néra livets slut. Genom denna process framjades
patientens vilbefinnande och vardrelationen starktes och fordjupades. Det blev tydligt
att varden eller vardhandlingarna (nursing) i hemmet inte kan separeras fran relationen
eller den omsorg (caring) som ges. Ett intressant och delvis 6verraskande resultat var
att den samskapande processen rymde flera olika mikroprocesser vilka pagick
samtidigt, med syftet att frimja ett optimalt vilbefinnande (IV). De parallella och
samtidigt pdgdende mikroprocesserna illustrerar den palliativa vardens komplexitet och
hur sjukskéterskan har att syntetisera olika kunskapsformer i motet med patientens
behov, som t.ex. att for en tid &terfd aptit och kunna bli fri frén dropp. Véarden
utformades i de flesta fall pa detta sitt i enlighet med patientens behov och 6nskemal
for att nd hogsta mojliga vilbefinnande, vilket &r malet for den palliativa varden.

I takt med avhandlingens utveckling och min egen forstéelse har insikten om caring
som omsorg och nursing som omvardnadshandling vuxit fram, framfor allt genom de
vardméten och de vardrelationer jag studerat. Jag kommer nu att diskutera
avhandlingens huvudresultat i relation till de olika teoretiska perspektiv jag beskrivit i
kappans bakgrund, i syfte att bidra till en fordjupad forstéelse av resultaten.

Perceptivitet och Estetik

Begreppet perceptivitet dr ett centralt begrepp som gér som en rod trdd genom
avhandlingens alla studier. I studie I och II beskrivs perceptivitet som sjukskoterskans
formaga att forhélla sig Oppen gentemot patientens och den nérstdendes reaktioner och
unika behov i relation till omsténdigheter i situationen. Det 4r ocksa denna formaga till
perception for det unika som kopplas till begreppet estetik. Denna koppling gors till
exempel av Dewey (1980) som menar att den estetiska perceptionen kan kopplas till
kvalitet eller till kinslan av “’the esthetic quality” i situationen (Dewey 1980). Han
pekar sdledes pa vikten av perceptivitet, det vill siga att vara dppen mot sddant som vi
inte kanner igen. Mekaniskt igenk&dnnande beskriver han som en kontrast till, och ett
hinder for, perceptivitet. Perceptionen eller dppenheten infor det nya i situationen har
potential att bli en estetisk upplevelse och leda till utveckling och nigonting nytt. Att

40



endast forhélla sig till det man kénner igen kan tolkas som att individen inte har
formaga att se unika och nya aspekter i situationen. Vad Dewey avser &r att en person
medvetet kan striva efter att forst uppleva en situation utan igenkénnande, att helt vara
inne i hindelsen och att vara 6ppen for helheten i situationen. I nédsta skede kan
personen pendla till ett mer reflektivt tillstind dér igenk@nnande spelar en central roll
och sitter upplevelsen i ett sammanhang relaterad till personens erfarenhet och
kunskap.

Av observationerna i artikel III (studie III) framkom vid ett tillfélle att sjukskdterskan
styrdes 1 vardmatet av det hon trodde sig veta och det hon kinde igen frén ett tidigare
mote med samma patient. Under det tidigare vardmotet var patienten i behov av
vétskedrivande likemedel. Under det vardmote som observerades, tittade hon bara
snabbt pé patientens svullna ben och konstaterade direkt att svullnaderna behdvde
behandlas med vitskedrivande lakemedel.

Hon sédg saledes det som hon kéinde igen och var inte perceptiv for patientens
nytillkomna problem. Patienten var blek, yr och trott, och trots att sjukskoterskan
kontrollerade patientens blodtryck och konstaterade att det var 1agt, holl hon fast vid sin
forsta bedomning. Senare visade det sig att patientens symtom berodde pé 14gt
blodvirde. Detta &r ett exempel pa ett tillfdlle dar sjukskoterskan fokuserat pa
igenkdnnandet och ddrmed forsvérat perceptionen i situationen och hindrat sig sjalv
fran att ta in den aktuella helhetsbilden. I flera andra observationer var sjukskoterskorna
helt inne i situationen, och de 16ste problem pa ett sdtt som kan beskrivas om intuitivt.
De berittade ocksa i intervjuerna om hur de ibland medvetet undvek att félla ett
omdome om de inte var sékra, vilket kan ses som ett exempel pé ett perceptivt
forhéallningssatt.

En annan aspekt som Dewey (1980) understryker &r hur perceptionen, till skillnad fran
igenkdnnandet, uppfyller hela individen. Det finns flera exempel pa detta i
observationerna, nér det krévdes att sjukskdterskorna var djupt fokuserade och inne i
situationen. Dewey har beskrivit att det dr denna totala nérvaro i den skapande
upplevelsen som ér typisk for en estetisk upplevelse. Nar sjukskoterskan i ett vardmote
beskriver for patienten och nérstaende varfor magproblem uppstar och hur de kan
hantera detta ar hon helt ndrvarande, inne i dialogen och 6ppen for varje antydan till oro
eller missforstand fran paret hon talar med. Det syns att hon bryr sig om dem, kénner
for dem och vill deras bista. Det for tankarna till begreppen perceptivitet, omsorg,
estetiskt kunnande och empati.

Deweys koppling mellan estetik och perceptivitet &r spannande och inspirerade ocksa
Carper (1978). I hennes beskrivning av det unika i vardsituationen. Begreppet estetik
ligger néra konstbegreppet. Carper har dock valt att anvanda sig av begreppet estetik
och undviker hirigenom konstbegreppet. Medvetet har jag ocksa, i likhet med Carper
(1978), undvikit att kalla det estetiska perspektivet for omvardnadens konst. Mitt skl
for detta &r att konstbegreppet har flera motstridiga definitioner och kan vara
problematiskt att applicera pa omvardnadshandlingar och vardsituationer, en
problematik som ocksa Carper (1978) hinvisat till. Speciellt géller detta det moderna
institutionella konstbegreppet som definierar konst som négot, det vill siga ett objekt
eller en produkt s& som t.ex. en installation &mnad att vara konst och som ocksa
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presenteras som konst for konstvérlden (Vilks 2011). Det specifika for det estetiska
kunnandet &r enligt Carper (1978) att det &r unikt, singulért och subjektivt. Perception
ar darfor ett begrepp som aterkommer nir Carper beskriver estetiskt kunnande dé det
kan ses som formagan att med hjéilp av empati se till det unika och det subjektiva i en
situation. En estetisk vardhandling kréver enligt Carper (1978) att den: “must be
controlled by the perception of the balance, rhythm, proportion and unity of what is
done in relation to the dynamic integration and articulation of the whole.” (1978, s. 18).
Har beskriver Carper hur situationen styrs av perceptionen med en strdvan mot balans,
rytm och proportion. Gaydos (2005) talar i liknande ordalag om en samskapande
estetisk process som kan dga rum mellan sjukskdterska och patient. Det dr ocksa nagot
som framgar i studie III (artikel III och IV) dér perceptiviteten och samskapandet
forefaller vara sammanldnkade. Sjukskoterskorna uppfattar ett behov, problem eller en
onskan som inleder den samskapade processen dér perceptiviteten ar kopplad till den
empatiska formagan. I ett vadrdmote uttryckte en patient i forbifarten en 6nskan att aka
pa en helgkryssning med sina vanner. Sjukskdterskan var perceptiv, uppmirksammade
denna 6nskan och uppmanade henne att dka. Hon hjélpte ocksa patienten att sdkerstélla
att hon kunde fa vérd av sjukskoterskan pa fartyget under kryssningen. Vilket kan ses
som en omsorgshandling. Kanske &r det just den empatiska formagan och omsorgen
som driver och gor att sjukskoterskorna uppfattar och agerar pa sddana signaler. Empati
ar for Carper (1978) grundldggande for det estetiska kunnandet. Det handlar om att vara
beredd pa att utforska och att skapa i situationen och det ar hir nyskapandet kan
komma till uttryck. Denna syn pé skapande &terfinns ocksa hos (May 1994). Han
menar att mojligheterna fods som en plotslig upplevelse eller insikt for den som innehar
formagan att forhélla sig dppen eller perceptiv. Dessa insiktens och skapandets
situationer visade sig i studie III (artiklarna IIT & IV). Ett exempel ar nir
sjukskoterskan, genast hon kommer in i patientens hem, mérker att det d4r ndgot som
inte stimmer. Patienten kommer inte och hilsar som vanligt och den néirstdende ser
stressad ut. Det visar sig att patienten fatt ett sméirtgenombrott. Sjukskoterskan ger
genast smértlindring och lugnar bade patienten och dennes nérstdende. Hon &r hela
tiden lugn men uppenbart koncentrerad och uppméarksam mot hur patienten reagerar
och anpassar sitt handlande pa ett dynamiskt sétt efter hur situationen utvecklas. Det
dynamiska samspelet mellan parterna bidrog till att smartlindringen gavs pé ett sitt som
frimjade patientens vélbefinnande. Han kunde till exempel g& upp ur séngen efter
denna behandling. Detta dr ocksa ett exempel pé intensitet och nérvaro i situationen
fran sjukskdoterskans sida, det som May (1994) kallar skiarpt medvetenhet.

I artikel IV (studie III) framkom att den samskapande processen kan forstas som flera
parallellt pagéende mikroprocesser. Dessa samskapade monster kan ocksa forstas i
relation till Carpers (1978) syn pé en estetisk vardhandling genom att mikroprocesserna
ocksa kan sigas innehalla en unik rytm, en unik balans och unika proportioner och
darigenom innehdlla en estetisk kvalitet for varje enskild vérdrelation. I
mikroprocesserna sker ocksa en pendling dir en tinkt I6sning pa ett problem provas
och omprovas i dialogen mellan parterna. Ibland kunde omvéardnadshandlingar
omprovas flera ganger tills parterna tillsammans fann en 16sning som fungerade. Detta
kan exemplifieras i utprévning av naringsdrycker, skraddarsydd smértlindring for att
mdjligdra promenader och arbetet med att planera en resa. Denna pendling av att prova
och omprdva for att tillsammans finna den bésta 16sningen har en tydlig koppling till
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Deweys (1980) idéer om formande och omformande, “’shape and reshape”, i en
skapande process. Under samskapandets process nyskapades och omskapades
omvérdnadshandlingar i situationen for att frimja patientens majligheter till
vélbefinnande, vilket visar pd en foljsamhet i virden (studie 111, artikel IIT och IV). For
att vara perceptiv i den bemirkelse som &r relevant i en vardsituation kravs troligen att
sjukskoterskor och andra vardare trénar sin perceptiva formédga och dessutom forsoker
vara medvetet Oppna for unika sinnesintryck for att inte missa signaler av vikt for
patientens vilbefinnande. Den 6kade formaga till reflektion som redovisats i studie II,
belyser vikten av perceptivitet, riktad uppmérksamhet och reflektion i den skapande
processen.

I Studie III exemplifieras ocksa hur sjukskoterskan behover vara perceptiv for aspekter
som patienterna inte var medvetna om eller hade kunskap om. Ett konkret exempel fran
denna studie &r nér sjukskoterskan i ett vadrdmote forstar att patienten skulle vilja gora
en ldngre resa, men inte vagar. Patienten litar inte pa sin kropp och tror inte att hon
skall orka. Sjukskdterskan pdminde da patienten om att hon tidigare kunnat resa och att
hon vid det tillfdllet var i ett sémre fysiskt tillstdnd. Sjukskoterskan sétter sedan
patientens aktuella tillstand i kontrast till hennes tidigare tillstand och fortsétter i
dialogen att ingjuta mod och stirka patientens intention att genomfora resan.
Sjukskéterskan riktade séledes sin uppmérksamhet bade mot patientens forstapersons,
subjektiva, upplevelse av situationen och mot faktorer ur ett tredjepersonsperspektiv.
Tredjepersonsperspektivet utgors i detta fall av sjukskdterskans kunskap och
beddmning av patientens medicinska tillstind. Med sin riktade perceptivitet kunde
sjukskdterskan ta in hela komplexiteten i situationen och sedan reflektera med hjélp av
sin kunskap. Den riktade perceptiviteten innehéller i denna bemairkelse intentionala
aspekter, det vill sdga att sjukskoterskan med avsikt bemodar sig och anstranger sig for
att vara Oppen och uppmérksam, perceptiv (jfr studie 111, artikel III, IV). Denna
skérpning av perceptiviteten innebér att uppmérksamheten riktas mot det som i
situationen uppfattas som det mest relevanta och inte endast stannar vid igenkdnnandet
(Dewey 1980). Denna riktade uppmérksamhet framkom tydligt i artiklarna IIT och IV.
Sarskilt av observationerna framkom att sjukskoéterskan i motet med patienten plotsligt
kunde stanna upp, 1dgga ner det hon eller han hade for hinderna (sakaspekt, uppgiften)
och rikta sin uppmérksamhet mot patienten, (relationsaspekten), under vardmotets géng
(jfr Norberg et al. 1992). I denna situation kan man ocksé se paralleller till den riktade
och intensifierade uppmérksamhet som May (1994) talade om och som krévs for
skapandet. Det &r rimligt att tdnka sig att empatin, engagemanget och intensiteten i
vardmotet kan vara avgérande, ndgot som ar i linje med de tankar May (1994) for
rérande motets kvalitet. Nérvaron i métet med patienten och de nérstdende var tydlig i
artiklarna IIT och IV (studie IIT). Speciellt i de fall som beskrivs i artikel IV. I ett av
fallen hade patienten dnskan att klara sig utan néringsdropp vilket fick den nérstaende
att bli orolig. Intensiteten blev tydlig nér sjukskoterskan hanterade bade den
nérstaendes oro och patientens behov i ett och samma vardméte. Intensiteten i
vardmotet hanterade sjukskoterskan genom att vara foljsam och samtidigt dela kunskap
for att avdramatisera infusionens betydelse i relation till vad patienten ville och
onskade. Denna intensitet och narvaron i métet synliggors ocksé i flera andra
vardmoten i samtliga fall nér sjukskoterskorna flera ganger tydligt koncentrerar sig pa
patienten i en intensiv men lugn dialog.
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Dewey (1980) menar att man i situationen ocksa kan ta ett steg tillbaka for att vara
kunna vara perceptiv for helheten och for att ater kunna rikta sin uppmérksamhet mot
ndgot partikulért. Dewey (1980) tar upp detta som en pendling, som en del av den
skapande processen diar man skapar och omskapar, som beskrivits ovan. Denna
pendlande process aterfinns i artikel IV (studie III) som ett unikt monster och som en
viktig del av samskapandet genom formande och omformande av handlingar i dialog
om datid, nutid och framtid. Dialogen och tidsaspekten var mycket viktig. Tidsaspekten
och kontinuiteten gav parterna i relationen en mojlighet att i varje vardmote knyta
tillbaka till tankar, behov, dnskemal, problem eller planer som tidigare skapats eller
framkommit i dialogen, for att fortsétta samskapa mdjligheter. Detta kan liknas vid en
obruten kedja dir varje vardméte ver tid utgdr en unik lank och dér mikroprocesserna
kontinuerligt skapas och omskapas.

I det fall som presenterats ovan dér patienten ville bli fri fran sin dagliga infusion samt
aterfa sin aptit, utgérs denna starka 6nskan av en mikroprocess, som ocksé presenteras i
artikel IV (studie III). Sjukskoéterskan var vid varje vardméte uppmérksam och dppen
mot helheten i patientens situation. Hon kunde identifiera nya behov i varje vardmote
samtidigt som hon fokuserade pé olika, ibland avancerade, vardhandlingar och gav svar
pé frdgor. Néringsinfusionen fick patienten att kénna sig sjuk och frimjade inte hennes
vélbefinnande, dock var den viktig for patienten rent naringsmassigt da hon redan var
mager och mérkt av sin sjukdom. Sjukskéterskan arbetade med ”sakuppgiften”, det vill
sdga att bade fa patienten att slippa sjilva droppet, men ocksa med att ersétta det
faktiska behovet av naring med olika former av néringstillskott och néringsdrycker.
Detta samtidigt som hon noga dvervakade patientens 1aga vikt, illaméende, svarigheter
att dta samt vilja att verkligen bli fri frdn droppet. Slutligen lyckades sjukskoterskan,
patienten och nirstaende tillsammans i en samskapad process skapa de
grundforutséttningar som patienten behdvde for att kunna vara utan infusionen.
Patientens vélbefinnande dkade, hon slapp droppet, upplevde sig friskare, kinde sig
mer fri och vérdrelationen mellan parterna utvecklades och fordjupades samtidigt.
Detta kan ocksé sdgas vara ett tydligt exempel pd hur sakaspekten och
relationsaspekten pagar samtidigt och &r varandras forutséttningar (jfr Norberg et al.
1992). Varje vardmote var dessutom unikt, en egen lank i den obrutna kedjan, med en
del ovintade behov och problem som 16stes pé viigen mot mélet, ett dkat
vélbefinnande.

Kunskap

Att kunskap hos sjukskdterskor anses vara viktigt for skapandet av goda véardrelationer
framkommer i samtliga studier i denna avhandling. James (2010) beskriver att
sjukskoterskor konstruerar kunskap i sitt dagliga arbete och att denna kunskap bestér av
flera kunskapsformer. Nér dessa kunskapsformer tvinnas samman ges forutséttningar
for handling som kan leda en helhetsvérd som tar hidnsyn till patienten i hans/hennes
situation genom att beakta fysiska, sociala, emotionella och andliga behov (jfr James
2010). I studie III (artiklarna III & IV) framtréder delandet av kunskap mellan de som
deltar i vardmotet som en viktig aspekt av den samskapande processen. Sjukskoterskan
fick kunskap fran patient och nérstdende och gav dem kunskap tillbaka utifran sin
erfarenhet och sitt teoretiska kunnande. Aven Funk och Stajduhar (2011) lyfter fram
vikten av att dela kunskap for att fraimja kvaliteten pa véardrelationen. Den kunskap
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sjukskoterskan har &r viktig for att patienten skall kunna forsté sin egen situation och
den egna kroppens signaler (jfr James 2010). Samtidigt behover sjukskoterskan tillgang
till patientens kunskap, erfarenhet och upplevelser av sin egen kropp och sin situation
for att ett samspel och ett samskapande av virden dverhuvudtaget skall kunna ske.

Det som tydligt framkom i studie III var att patienterna inte vigade lita pa sin kropp
och dérfor vagade de inte heller forma intentionen att handla eller planera for en
aktivitet. De trodde inte att de hade formaga att klara av den tilltdnkta aktiviteten. Det
kunde rora sig om en kortare promenad, att klara av att éta eller att planera for och
genomfora en langre resa. Ovissheten om huruvida kraften i kroppen skulle finnas
hémmade patienterna fran att fatta beslut helt sjdlva. Sjukskdterskan delade med sig av
sin kunskap i dessa situationer; bade av sin teoretiska kunskap men ocksé av sin
erfarenhet och kunskap om patientens tidigare tillstand for att ingjuta mod och stédja
patienten att vdga forma intentionen att t.ex. resa eller gd pa en promenad. P4 detta sitt
kunde patienterna och de nérstadende fortstta att leva som vanligt trots svar sjukdom.
Upprétthallandet av vardagen kunde pa detta sétt utgéra malet och riktningen for
vérden i enlighet med patientens 6nskan och behov, vilket krdvde en samskapad
process for att malet med varden skulle kunna uppnas.

Den skapade vardagligheten som kan frimja den ddende individens identitet beskrivs
av Ohlén (2000, sid 186) Vardaglighet kan forstas som att vara sig sjilv i en ovanlig
situation kdnnetecknad av virme, dkthet, omsorg och nirvaro samt franvaro av
maktrelationer”. Att uppratthélla vardagen var en viktig del i det samskapande som
framkom i studie III (jfr Carlander 2011, Socialstyrelsen 2006). Vad i vardagen som
var viktigt for patienterna var individuellt. I ett fall som ndmnts ovan var det viktigt for
patienten att bli av med droppet och aterfd aptiten pd god mat och gott vin, i ett annat
fall var den viktiga aspekten av vardagen méjligheten till dagliga promenader trots svar
smartproblematik. Hirano, Yamamoto-Mitani, Ueno, Takemori, Kashiwagi, Sato,
Miyata, Kimata, Fukahori och Yamada (2011) beskriver hemsjukvard som en
foranderlig process. I deras studie beskriver sjukskéterskor samtalets betydelse i motet
med patienten och hur de kontinuerlig bedomer situationen och utifran sin kunskap ar
med och samskapar strategier som dverensstimmer med patients Onskningar. I detta ger
de ocksa patienten information med intentionen att stodja patienten (Hirano et al. 2011)

Studie III visade vidare att sjukskdterskornas kunskap vérdesattes av patienterna. Detta
har ocksa framkommit i andra studier dar sarskilt sjukskoterskans rad i praktiska fragor,
information om sjukdomen och om symtom samt det kdnsloméssiga stod
sjukskoterskan gav anségs viktigt (Corner, Halliday, Haviland, Douglas, Bath, Clark,
Normand, Beech, Hughes, Marples, Seymour, Skilbeck & Webb 2002, Chapple,
Ziebland & McPherson 2006). I artikel IV (studie III) framkom att den déende
patienten och sjukskdterskan behdvde ett kontinuerligt utbyte av kunskap for att bade
forstd varandra och for att tillsammans skapa en god forutsittning for att patienten
skulle vaga forma intention och handla i enlighet med denna och ddrmed 4 mdjlighet
att leva 1 enlighet med sina 6nskningar. Det finns i detta kontinuerliga utbyte och i
dialogen en dmsesidighet i samspelet mellan parterna, dar ocksd asymmetrin i
relationen kan minska (jfr Schuster 2006). I detta samspel och samskapande sker ett
kunskapsutbyte dér olika kunskapsformer méts (jfr James 2010, Schuster 2006).
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Vad ér det dé egentligen for skillnad mellan teoretiska, praktiska och
erfarenhetsgrundande kunskapsformer? Det finns inte ndgon tydlig konsensus vad
betréffar dessa tre begrepp (Nordvedt & Grimen 2006). Nortvedt och Grimen (2006)
ser erfarenheten som en del av den praktiska kunskapen och de menar da kunskap som
bara kan tillignas om man kan gora relevanta erfarenheter och lar sig utforande i
praktiken. Detta kan sdgas ringa in begreppet erfarenhetskunskap som det anvénts i
artikel I och II. Erfarenhetskunskap syftar pa kunskap som kommer fran erfarenheter
och praktisk utdvning som bidragit till ett larande och inte frén teori eller akademiska
studier. Patienten kan moéta denna erfarenhetskunskap i samspelet med sjukskoterskan,
nér sjukskoterskan i situationen bekréftar patienten genom att berdtta om sin erfarenhet.
I detta fall kan igenk&nnandet ses som viktigt for erfarenhetskunskapen och fér kunskap
i allménhet.

De sjukskoterskor som f0ljs i artikel IV (studie IIT) kan dédrmed anses vara experter pa
palliativ omvéardnad i hemmet. En expertsjukskoterska kan enligt Benner (1993) ha en
djupare forstaelse for vad som utgor vilbefinnande for en patient och en bredare
repertoar att handla utifrdn. De hade formaga till omsorg, kunskap och perceptivitet,
samt en vilja att gora gott vilket gav forutsattningar for en samskapade god relation,
god vérd och omsorg vilket innebar mojligheter till ett 6kat vélbefinnande for patienten
och i forekommande fall den nérstéende.

Viljan att gora gott

Viljan att gora gott, som tydligast framkommer i studie I och som diskuteras och
utvecklas vidare i studie II, kan ses som drivkraften som leder till intentionen att utféra
omsorgshandlingar riktade mot att frimja patientens vélbefinnande. Viljan att gora gott
ar kopplad till det etiska perspektivet. I studie I var syftet att beskriva vilka formagor
expertsjukskdterskor ansag att de anvinde sig av vid skapandet av goda vardrelationer.
Malet var att finga deras erfarenheter av att skapa goda vardrelationer och deras syn pa
vilka formagor som krévs. Viljan att géra gott for patienten kan sigas utgdra en
grundhéllning, en viktig forméga for mojligheten att se det unika eller etisk relevanta i
situationen. I studie II framkom bland annat att en alltfor stark vilja att gora gott kunde
hindra sjukskoéterskan fran att vara perceptiv for patientens aktuella och unika behov.
Det handlade om en sjukskoterska som styrdes av sin egen uppfattning om vad ”géra
gott” innebér och som inte var perceptiv for vad patienten i situationen 6nskade sig.
Hon utgick séledes endast fran sitt eget perspektiv och sitt eget igenkdnnande. Detta
gjorde att hon i flera fall agerade pé ett sétt som gjorde att vissa patienter kénde sig
krénkta. Denna sjukskdterska sag pa sig sjalv som “den goda sjukskoterskan”; hon sag
det som att hon gjorde gott och forefoll inte vara medveten om att hon ibland krinkte
patientens privata zon. Schuster (2006) har beskrivit att det finns en risk att patientens
behov inte kommer i fokus om en sjukskoéterska ér for upptagen med att gora det som
ar gott enligt en pa forhand uttéinkt mall om vad som &r generellt goda handlingar.
Enligt Schuster dr en del av komplexiteten i varden att kunna skilja pa énskade och
oonskade handlingar gentemot en specifik patient. I det beskrivna fallet gick
sjukskoterskan engagemang Gverstyr. Morse (1991) har kallat detta fenomen for en
”overengagerad relation” (over-involved relationship) och menar att detta kan
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forekomma da en sjukskoterska sétter den personliga relationen till patienten framfor
den behandling och de véardinsatser som behdvs. Detta talar for samskapandet som en
forutsittning for att varden skall utformas och skapas i enlighet med parternas unika
erfarenheter och kunskaper i situationen.

I studie III (artikel IIT & IV) fordjupas forstdelsen av vad viljan att gora gott eller en
god intention kan vara i den samskapande processen. Har ses den goda viljan eller goda
intentionen som en grundhallning och en stindig strivan att frimja och stirka
patientens egna formégor att na vitala mal.

Externa omsténdigheter och sjukskoterskors formaga

Av studie IT och IIT har det framkommit att externa faktorer ocksé kan inverka
hindrande for sjukskoterskors formaga att skapa goda vérdrelationer och forhélla sig
perceptiva i motet med doende patienter. Med externa faktorer avses hér faktorer som
ligger utanfor individen, till exempel regler i en organisation, tidsbrist, resursbrist och
arbetsbelastning, sddant som kan paverka individens handlingsforméga i situationen.
Bade i artikel II och III finns exempel i form av berittelser och observationer av
vardmoten dér sjukskoterskans forméaga kan sdgas varit hindrad av externa faktorer
eller externa omstédndigheter. Tydligast framtréder detta i studie II dar
vardorganisationens struktur var organiserad efter en “bestdllar modell”. Enligt de
beskrivningar jag fick av sjukskoterskorna och cheferna skulle vardhandlingar i
patientens hem utforas pa bestéllning av patientens ansvariga lakare som i regel
jobbade pa en annan vardenhet, ofta inom priméarvérden eller p4 mottagning. Detta
kunde medfora att om en enskild patients behov ovintat 6kade, kunde sjukskoterskorna
enligt reglerna inte handla fritt och vara f6ljsamma for patientens behov. Detta for att
enheten i fraga inte fick betalt for vardhandlingar och vardéatgarder som det inte fanns
bestéllning pa. Att inte handla i enlighet med patientens behov frimjade inte varden och
inte heller goda vardrelationer.

Nordenfelt (2008) beskriver att for att en person ska kunna utfora en handling beh&ver
personen ha befogenhet att handla och personen maste sjélv ocksé vaga tro pa att hon
eller han kan utfora handlingen i fraga for att forma intentionen att utfora sjilva
handlingen. Regler som styr ett vadrdméte pé detaljniva och foreskriver specifika
vardhandlingar kan pé detta sitt hindra att en god vard ges genom att hindra den
nyskapande handlingen. Aven Benner (1993) berdr detta och menar att regelstyrning
kan motverka framgéngsrika vardhandlingar. Enligt Schuster (2006) kan en s&dan
styrning utgora ett hinder for uppmarksamheten och ocksé innebéra att sjukskoterskan
tror sig vara god da hon foljer regler normer och vanor. Regelstyrt handlande kan pa s&
sdtt sdgas hdmma perceptionen och intensiteten i moétet, vilket kan minska
sjukskoterskans forméaga att uppfatta nya och komplexa skeenden. Silfverberg (2005)
har i Aristotelisk anda beskrivit att det kloka sattet att handla i en viss situation &r att
Overviga handlingsalternativ och sedan handla utifran det verkliga fallets komplexitet
och vilja den handling i den unika situationen som bést gagnar patienten. Om
sjukskoterskan i denna situation inte har nagot handlingsalternativ, utan tvingas handla
och utfora en viss vardétgérd pa grund av regler och detaljstyrning kan varden fa
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negativa konsekvenser. Silfverberg (1996) havdar vidare att den etiska utmaningen
ligger i att 6verhuvudtaget kunna uppfatta det verkliga fallets komplexitet. Silfverberg
(1996) varnar ocksa for att strikt f6lja regler och normer, da de kan hindra ett etiskt
handlande i den aktuella situationen. Hon beskriver vidare att externa omsténdigheter
kan ses som en institutionell norm som kan forhindra en god véard: ”Med institutionella
normer menar jag rattesnéren utformade i och beroende av en sambhillelig institution.
De kan vara utryckta i lagar, forordningar, organisationsspecifika foreskrifter och,
vilket blir allt vanligare, i en yrkesetisk regelsamling. Det kan ocksé vara en icke
kodifierad tradition, ’sddant som sitter i viggarna”, en sorts praktisk kunskap”
(Silfverberg 1996 s.11).

I studie II var som ovan ndmnts problemet med externa faktorer komplext.
Organisationsformen skapade speciella problem da sjukskéterskorna beskrev sig ha
begrénsat inflytande pé vardens utformning och innehall. I en norsk studie om hur
sjukskoterskor fattar beslut om prioritering i hemsjukvérd, av Tennessen, Nortvedt och
Forde (2011), beskrivs en likande problematik; sjukskdterskorna beskrev hur de fattade
beslut om vérden i syfte att ransonera insatser i hemsjukvard. Att ransonera, eller
prioritera vardinsatser skulle gora det mojligt att inom en given tidsram kunna hjélpa
fler patienter. Forfattarna menar att omvéardnaden vid ransonering blev stel, inte
individualiserad och inte lyhdrd for omstandigheter i patientens situation, vilket &dr det
centrala for en god vard (Tennessen, Nortvedt & Forde 2011). Samtliga sjukskoterskor
i ndmnda studie beskrev tidsbrist som en dominerande och begriansande faktor for att ge
omvardnad i hemmet, nagot som ocksa framkom i studie I, I och III i denna
avhandling. Bland annat upplevde sjukskdterskorna enligt Tennessen, Nortvedt och
Forde (2011), att begransningar av detta slag resulterade i ett begrénsat fokus i varden,
till exempel att fokus mer riktades mot gorande, for att det var mer synligt som t.ex.
medicinering och somatisk vard. Ddrmed kan mer omfattande aspekter eller mjuka
vérden av varden dventyras och sjukskdterskeskans kanslighet i méten med patienten
riskerar att minska. Om sjukskdterskan kénslighet i vardmétet med patienten minskar
kan perceptionen sdgas minska, vilket kan gora sjukskéterskan mindre perceptiv for det
unika. I artikel IV (studie IIT) ndmndes ocksa att externa faktorer som tidsbrist och
stress kan inverka pé sjukskoterskans sétt att arbeta. Sjukskdterskorna i studien
beréttade hur de anstréngde sig och forsokte forhindra att stress och tidsbrist skulle
paverka vardmétets kvalitet. De tog ibland av sin egen privata tid for att sékerstilla att
patienter och nérstdende skulle fa ett gott bemdtande och f4 mojlighet att utrycka det
som var viktigt for dem. Detta 4r ndgot som behdver belysas och undersokas mer i
framtiden.

Externa faktorer kan ocksa forekomma som kollektiva 6verenskommelser. I studie II
finns ett exempel beskrivet dér teamet skapat en kollektiv 6verenskommelse eller regel
som de héller fast vid. Vérdpersonalen skulle inte introducera nya behandlingar utan att
forst radgora enskilt med den nérstdende, detta trots att patienten var beslutskompetent.
Det resulterade i att den nérstaende fick for mycket av ansvaret for varden av den
doende patienten, en mycket utsatt situation. Det som var uppenbart i beréttelsen var att
sjukskoterskorna och teamet forsokte handla i enlighet med patientens och den
nérstdendes 6nskan, det vill sdga de hade en vilja, en intention att gora gott. Men i tron
att detta var en god 16sning som frimjade patienten och den nérstaende hindrade
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sjukskoterskorna samtidigt sin egen perception av denna dverenskomna regel. Regeln,
en extern faktor, skymde deras perceptivitet och de kunde inte vara f6ljsamma for
patientens behov nir situationen forandrades. Under grupphandledningen skapade
gruppen genom reflektion en tdnkbar 16sning som sedan visade sig vara fruktbar;
teamet dndrade inriktningen pa varden mot en aktiv helhetssyn med patienten i fokus.
Detta ger vid handen att viljan att vara god inte riicker. Aven om viljan finns betyder
inte det att handlingarna som utfors far goda konsekvenser.

I exemplet ovan saknades kunskap om den palliativa vardens ideal. Kunskap om detta
ideal och viljan att folja det fanns dock hos flera av de sjukskdterskor som deltog i
studie II. Men denna kunskap kom forst till ett formulerat uttryck i grupphandledningen
dér sjukskoterskorna, genom reflektion, kunde inse att de av olika skél inte foljt den
kunskap som de egentligen hade (jfr Silfverberg 2005). Detta for tankarna till det
resultat som framkommer i Kéllerwalds (2007) avhandling dér patientens diagnos
emellanat sattes i centrum och kunde bli en skold for perceptiviteten mellan deltagarna
i relationen. I artikel III i denna avhandling finns ett annat exempel pa ”skymd
perceptivitet”, dér en sjukskoterska satter sin tolkning av situationen framfor patientens
aktuella 6nskan. Sjukskoterskan fokuserade enbart pa patientens behov av ldkemedel
och behandling och uppmérksammade inte patientens 6nskan att besdka sin familj.
Kunskapen om patientens 6nskemal identifierades ocksa for sent, vilket medforde att
det inte fanns nagon tid for planering eller ndgon majlighet att praktiskt kunna méta
patientens behov. Sjukskdterskans handlande ovan kan ses om ett exempel pa det
Schuster (2006) kallar den metodiska sjukskoterskan. Metoden kan hér ses som en
extern faktor som kan hindra perceptiviteten och som gor att sjukskdterskan helt forlitar
sig pd invand kunskap och erfarenhet, eller styrs av igenkénnandet (jfr Dewey 1980).

I studie IIT (Artikel IIT & IV) framkom en vénskaplig glad och varm atmosfir i
relationen mellan sjukskdterska, patient och nérstdende. Haraldsdottir (2011) har
beskrivit att vardpersonal kan bli selektivt uppmairksam av att upprétthalla, vad hon
kallar, en 6verdrivet ljus och glad stimning. Detta kan liknas vid vad Aranda (2008)
kallar en “trevlighetens tyranni” (’tyrany of niceness”) som hindrar diskussion om
problem och utmaningar i varden bade pa individ och pé organisationsniva. I en sddan
kultur finns risken att patientens vélbefinnande inte sétts 1 fokus och att omsorgen
hindras eller blir felriktad (jfr Sarvimiki & Stenbock-Hult 2008). Om den varma
atmosféren som identifierades i studie III skulle problematiseras kan fragan stillas om
den kan vara ett uttryck for “trevlighetens tyranni” eller motsvarande. Det som
motsdger en sddan tolkning dr att det fanns en uttalad Sppenhet for att diskutera
allvarliga saker enligt bade patienter, nérstdende och sjukskoterskor. Atmosfaren
uppfattades inte av mig eller de andra inblandade forskarna som fortryckande eller
manipulativ utan snarare tvirtom. Detta handlande eller forhéllningssétt kan tolkats
som ett uttryck for den foljsamhet och omsorg som var riktad mot patientens
vélbefinnande. Den goda stimning som beskrivits i studie III och som framkom bade i
observationerna och i intervjuerna, visade att sjukskoterskorna sédgs som ett naturligt
och vilkommet inslag i patientens vardag och att véardrelationen var dmsesidigt positiv
och fraimjade samskapandet (jfr Mok & Chiu 2004).
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Handledning och reflektion

Studie I genomfordes via grupphandledning i en aktionsforskningsprocess vilken
bidrog till att sjukskoterskors formaga att reflektera dver hur goda vardrelationer kan
skapas utvecklades. Av Gustafsson, Asp och Fagerbergs (2007) metasyntes av studier
om reflektionens betydelse framkom att det i dag finns en utbredd kunskap om
reflektionens betydelse men att det saknas konsensus om vad som menas med
begreppet reflektion och hur reflektion skall implementeras i praktiken. Reflektion kan
enligt Aranda (2008) ses som en medveten dynamisk process dédr man reflekterar,
analyserar och lér av klinisk erfarenhet vilket kan mdjliggora for sjukskoterskor att
uppna insikter om sig sjdlva och om sin praktik (Aranda 2008). I studie II ges en
beskrivning av hur sjukskéterskor reflekterar 6ver sin praktik och sitt eget handlande i
grupp, genom berattelser av upplevda problem i motet med patienter i hemsjukvard.
Samtidigt ges en beskrivning av hur de analyserar och reflekterar 6ver berittelser med
hjélp av ett tankeverktyg, det vill séiga bilden fran studie I. Det framkom vidare att
sjukskoterskorna var motiverade och intresserade av teorier och forskning samt att en
teoribaserad analys kunde hjdlpa dem att reflektera dver vardrelationen och vardarbetet.
Detta kan liknas vid de forskningscirklar som beskrivs av Holmstrand och Hérnsten
(2003). De beskriver forskningscirkeln i deltagarbaserad aktionsforskning som en
interaktiv process i samspel med praktiker dér reflektion och kunskap har en betydande
roll. Resultatet visar ocksa att aktionsforskning kan anvéndas for att utveckla teorier
och undersoka deras anvindbarhet i ett praktikndra sammanhang.

Tankeverktyget som anvéndes i studie II bidrog till en strukturerad reflektion och av
litteraturen framgér att likartade strukturerade gruppreflektioner inte &r ovanliga. Bailey
och Graham (2007) har beskrivit att sddana gruppreflektioner kan ge sjukskdterskor en
mojlighet att fokusera pa sina egna tankar och kénslor vilket kan leda till en 6kad
kunskap och sjdlvkdnnedom. Strukturerad reflektion och kritiskt tinkande kan ge
sjukskoterskor inom palliativt kontext insikter om varfor de handlar pé ett visst sétt,
vilket kan f4 effekter p& hur de sjdlva handlar och ddrmed paverka varden (Aranda
2008). Den strukturerade handledningen i studie II visade sig vara uppskattad och
gruppen upplevde att de hade utvecklats. Grupphandledningen bidrog ocksé till att den
framvéxande teorin utvecklades ytterligare. Alla deltagare, inklusive handledaren, hade
erfarenhet frén palliativ hemsjukvérd vilket troligen underléttade reflektionsprocessen.
Johns (1995) och Kim (1999) har beskrivit att en sjukskdterska inom den kontext dar
sjukskdoterskan har sin kunskap och erfarenhet béttre klarar av att reflektera dver sina
egna tankar, kénslor, handlingar och attityder i en situation. Deltagarna i studie II var
ocksa motiverade och kunde hjilpa varandra att komma ihag, att bekrifta varandras
erfarenheter for att de bar pé liknande erfarenheter, men ocksé att komma med
fortydliganden nér missforstand uppdagats om enskilda patienter som flera av
sjukskdoterskorna i gruppen vérdat.

Samskapande genom mikroprocesser i nira relationer

Samskapande kan bade utgora en forutséttning for en god vardrelation samtidigt som
det kan sdgas vara frukten av en god vardrelation. Nérheten i relationen var ndgot som
sjukskoterskorna i studie I ansag vara viktig och givande och inte krdvande. Inom
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cancervérden har Iranmanesh, Axelsson, Sifvenstedt och Haggstrém (2009) funnit att
sjukskdoterskor kan uppleva deltagandet i en relation med en svart sjuk patient som bade
Oomsesidig och som en krévande néra relation. Narheten i méten och relationer kunde
ibland upplevas frustrerande, t.ex. nér sjukskdterskorna stod infor situationer som de
inte kunde hantera och som var utanfor deras kontroll. Samtidigt anser forfattarna att
nérheten &r en viktig grund for omsorgen och att den fér en speciell dimension i varden
av doende ménniskor och deras nérstdende (Iranmanesh et al. 2009). Studie IIT (artikel
III och IV) ger stdd for att relationer mellan sjukskoterskor och déende patienter kan
utgoras av en djupare ndrhet och vénskap dér ett samskapande fortlopande kan ske.
Detta stods av Lindahl, Lidén och Lindblad (2011) som i sin metaanalys kom fram till
att samskapandet i hemsjukvérden kan frémjar en professionell och en vénskaplig
relation. Mojligen &r hemmet som vardplats en frdmjande faktor i sig, bade for
relationen mellan parterna och for samskapandet av varden (jfr Mok & Chiu 2004).

Barnard, Hollingum och Hartfiel (2006) beskriver att sjukskoterskor ar beredda att gora
allt som krévs vid vérd av déende och Nilsson (2001) samt Oresland (2011) skriver att
hemmet kan utgora platsen som frdmjar mindre asymmetriska vardrelationer men
samtidigt ocksa utgora platsen for en intensitet och narhet i motet som kan vara
besvirade for sjukskoterskorna. I denna avhandling har jag inte funnit att nérheten i
relationen skulle vara besvirande for de sjukskdterskor som ingick i studierna. I likhet
med Lindahl, Lidén och Lindblad. (2011), Mok och Chiu (2004) och Schuster (2006)
har jag funnit att vardrelationen kan kénnetecknas av néra och vénskapliga fortecken. I
de flesta fall som foljdes i studie III framtrddde inte asymmetri i relationen mellan
sjukskdterskan, patienten och den nérstdende utan relationen priglades av samskapande
och dmsesidigt fortroende (jfr Mok & Chiu 2004). Detta stddjer Nilsons (2001) och
Oreslands (2011) antagande om att vard i hemmet gér asymmetrin i vardrelationen
mindre pataglig.

I artikel IV (studie III) beskrivs varden som bestédende av flera parallella
mikroprocesser. Mikroprocesserna var riktade mot att frimja patienternas
vélbefinnande. Randall och Downie (1996) ser frimjande av vilbefinnande som en
noddvéndighet i palliativ vard. Wu och Volker (2011) beskriver vardrelationen som en
forutsattning for patientens vélbefinnande. Samskapandet i vérdrelationen innebér
ocksé en dmsesidighet vilket omsorgsetikern Nel Noddings (1996) ser som en
forutsittning for all omsorg. Swanson definierar omvéardad som “informerad omsorg
for en annan persons vélbefinnande” (Swanson 1993, p. 357). Att varden kan ses ur ett
processperspektiv har dven Carper (1975) beskrivit. Hon ser omvardnad som en
medveten, malorinterad och handlingsorienterad process: “Nursing is conceptualized as
a deliberate, goal directed, action oriented process which cannot be defined apart from
the recipient of nursing care” (Carper 1975, p 68).

De mél som identifierades i varje mikroprocess hade alla betydelse for patientens
vilbefinnande. Alla mikroprocesser arbetades med parallellt. Ett exempel pé den
komplexitet som mikroprocesserna utgor, har beskrivits ovan i exemplet om
sjukskdoterskan som i métet lugnar den oroliga maken, samtidigt som hon ger de bada
information om néringsdrycker.
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I studie III var alla de mal som mikroprocesserna var riktade mot mojliga att genomfora
och mojligheter samskapadess i flera av mikroprocesserna under den tid studien pagick.
Dessa samskapade mojligheter handlade vanligen om konkreta vardagliga behov eller
vardagliga onskningar for att fa livet att padga som vanligt trots svér dodlig sjukdom (jfr
Ternestedt 1998, Ohlén 2000, Carlander 2011, Black 2011). Dessa mestadels
vardagliga aktiviteter gav patienterna ett dkat vélbefinnande, ngot som flera av dem
inte vagat hoppas pa for att de inte vagade lita pa sin egen kropp och forméga.
Mikroprocesserna var dynamiska, temporira och unika. Det framkom under studie II1,
att en mikroprocess som varit centralt for patienten i ett vdrdmote kunde vara minde
viktigt eller centralt i ndsta vardmoéte, beroende pa hur patienten upplevde sin situation.
Ett konkret och tydligt exempel kan sigas vara exemplet ovan som handlar om
smartgenombrott. Nér smértan blir svar ar behandlingen central. Nar smértan sedan
kuvats och patienten gér upp ligger fokus for denna patient igen pa mojligheten att fa
g4 sina dagliga promenader. Detta belyser den dynamiska rorelse som finns i
mikroprocesserna. Olika mikroprocesser kan saledes vara i fokus under olika
vardmoten beroende pa patientens aktuella situation.

Att tala om dod och doende

Som ett delresultat i artikel IV (studie III) framkommer att patienterna inte dnskat tala
om sitt ddende eller sin dod. Det framkommer ocksé att sjukskoterskorna forstatt och
respekterat detta samt att de foljt patienten i denna 6nskan. Det framkom genom
intervjuerna, bade med patienterna och med sjukskéoterskorna, att patienterna haft
mdjligheter att prata om doden och ddendet, men att de just da inte upplevde sig ha
behov av det. Av sjukskoéterskornas beskrivningar framkom att de upplevde att
patienterna inte befann sig i det stadium dé sddana samtal brukar vara aktuella. De
framholl att patienterna i detta skede skulle fa njuta av livet s& mycket som méjligt och
inte skulle tyngas av saddana diskussioner trots en relativt langt framskriden sjukdom.
Sjukskoterskorna beskrev vidare att den goda vardrelationen i sig kunde dventyras i
detta skede om samtal om déende och d6d togs upp mot patientens vilja. En tolkning &r
att de sjukskdoterskor som f6ljdes i studie 111 sdg patienterna och de nirstiende som
personer som sjélva kunde ta ansvar for sina val och att de som sjukskdterskor inte
hade ritt att initiera samtal som inte efterfragades. Detta resultat kan sdgas g emot ett
synsétt eller norm som enligt Milberg och Strang (2011) ofta varit rddande inom
palliativvérd, den s.k. "grief work hypothesis”. Enligt denna hypotes dr det nddvéndigt
for nérstdendes sorgebearbetning och indirekt for patientens majlighet till en god dod,
att ha en dppen kommunikation och diskussion om ddendet och ddden. I sitt resultat
beskriver Milberg och Strang (2011) att vissa patienter och nirstdende foredrar att inte
prata om déende och dod och de beskriver tva former av tillitsfulla vardrelationer, dels
de relationer dér patienter och nirstidende dppet diskuterade doden och dels relationer
dér déden genom en gemensam tyst overenskommelse inte diskuterades. Milberg och
Strang (2011) kommer fram till att bada sitten att forhélla sig och hantera ddende och
dod, kan fungera for att hélla kinslor av maktloshet och hjdlploshet borta. Detta resultat
far dem att ifrdgaséatta sjalvklarheten i att vardare alltid ska initiera samtal av detta slag.
Ett ifrdgaséttande som jag delar, da resultatet i artikel IV (studie IIT) kan ségas ligga i
linje med deras resultat.
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Friedrichsen, Lindholm och Milberg (2011) finner att personalen mésta vara kénsliga
och finjustera informationen enligt patientens 6nskemaél och val for att kunna formedla
information utan att forstra hoppet. Detta kan jimforas med det Olsson, Ostlund,
Strang, Jeppsson, Grassman och Friedrichsen (2010), samt Ostlund, Strang, Jeppsson
Grassman och Friedrichsen (2010) som kom fram till i sina studier. De fann att det
viktigaste for doende patienter var att samtal om doden dgde rum pé patientens initiativ
och bara nér de sjilva var beredda for sddana samtal. Uttalandena frén sjukskéterskorna
i studie IIT kan tolkas som att sjuksk&terskorna forsokte vara perceptiva for om och nér
patienter kan behova sddana samtal. Det finns ocksé forskning som pekar pa att
patienter inte vill eller inte kan tala om sitt doende eller sin d6d (Sand & Strang 2006,
Sand 2008, Olsson, Ostlund, Strang, Jeppsson Grassman & Friedrichsen 2010, Olsson,
Ostlund, Strang, Jeppsson Grassman & Friedrichsen 2011, Salander 2003, Milberg &
Strang 2011). Om en person inte sjélv &r beredd att tala om doden kan ett patvingat
samtal om doden upplevas som en krénkning eller i vérsta fall bidra med dkad oro och
angest. Ett existentiellt samtal ska erbjudas men aldrig tvingas pa nagon patient menar
Randall och Downie (1996). Wu och Volker (2011) beskriver hur en god vérdrelation
ar en forutsattning sddana samtal. Likasd menar Sand (2008) och Sahlberg-Blom,
Ternestedt och Johansson (2001) att dessa samtal ska erbjudas pa ett respektfullt sitt.
Fragan om huruvida man skall tala om ddden eller inte och nér detta kan ske blir viktig
och sétter perceptivitet och foljsamheten for situationen pé sin spets, vilket ocksé
Milberg och Strang (2011) belyser. Resultatet som presenteras i artikel IV (studie IIT)
indikerar att dessa sjukskoéterskor vél hanterade denna balans da det fanns en
samstammighet mellan sjukskdterskorna och patienterna i respektive relation och i de
intervjuer och de observationer dir &mnet berdrdes.

Resultatet kopplat till Kristen Swansons ”levels of caring”

Swansons tdnkande har inspirerat mig och haft betydelse for min avhandling nér det
giller begreppet omsorg, “caring”. Jag har inspirerats den meta analys av caring-
begreppet (1999) som hon har genomfort. I studie II, under den nést sista fasen av
handledningen, behovde gruppen fler begrepp for analys av beréttelserna, da deras
berittelser okat i komplexitet. Gruppen efterfragade da begrepp som var sprungna ur
omvardnadsteori eller forskning och som samtidigt gav mer 4n bara fokus pa formagor.
Detta behov blev tydligt d gruppen provade och inség att tankeverktyget inte langre
rickte till for att analysera en del beréttelser. I detta skede pégick ocksé en diskussion i
gruppen om “caring” som begrepp. Darfor provades och anviandes Swansons
metaanalys av caring fran 1999, dér fem nivaer av omsorg eller caring presenteras.
Nivéerna ar hierarkiska pa sa sitt att de hdgre nivaerna bygger pa antaganden fran de
lagre nivéerna. I denna meta analys har Swanson (1999) gjort en genomgang av 130
artiklar skrivna i huvudsak mellan 1980 och 1996. I analysen fokuserade hon pa
studiernas resultat vilket bidrog till att hon induktivt kom fram till fem nivaer av
omsorg. Gruppen i studie II beslot att prova dessa begrepp och nivéer tillsammans med
tankeverktyget i sin analys. Swanson’s begrepp eller fem nivéer dr: 1) Férmaga for
omsorg, 2) Engagemang, 3) Omstindigheter, 4) Omsorgshandlingar, 5) Konsekvenser
av omsorg.
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Tva av begreppen i tankeverktyget, perception och kunskap kopplade gruppen till
forsta nivéan, formaga for omsorg (se figur 6). Viljan att gora gott relaterade gruppen till
niva tva, engagemang. Under denna process gor gruppen samtidigt en analys av en
komplicerad beréttelse som &r presenterad tidigare och handlar om den gemensamma
6verenskommelse som hindrade sjukskédterskorna fran att vara f6ljsamma och
perceptiva mot patientens unika behov i situationen. Under analysen relaterade gruppen
denna 6verenskommelse till Swansons niva tre, omsténdigheter. Under reflektionen
framkom att de upplevt sig hindrade av denna externa omsténdighet. Det framkom
ocksé att gruppen upplevt sig hindrade att utféra nya omvardnadshandlingar som
patienten var i behov av pa grund av externa omsténdigheter. Denna insikt om att de
sjilva hindrats fran att utféra omvardnadshandlingar relaterar gruppen till niva fyra,
omsorgshandlingar. En rimlig tolkning av detta, vad géller perceptivitet och
samskapande, ar att sjukskdterskorna péa grund av den kollektiva 6verenskommelsen
(extern omstédndighet) inte kunde g in i en samskapad process med patienten eller den
nérstdende och att de pa sa sétt upplevde sig tvingade att vara mindre perceptiva (se
studie LII,IIT). Konsekvensen blev en mindre god vard (nivé fem) som inte priglades av
Omsesidig omsorg. I och med denna analys blev det tydligt for gruppen att
tankeverktyget kan utvecklas med Swansson konceptualisering av caring begreppet och
att detta ocksa hjélpte gruppen att komma vidare i sin forstaelse av situationen.

De fem stegen i den samskapande processen som definieras i studie III dr exempel pa
olika vérd och omsorgshandlingar och dessa analyseras ocksa ur ett handlingsteoretiskt
perspektiv, vilket beskrivs i artikel IIT (studie III). Den samskapande processen kan pa
detta sitt kopplas till det som Swanson kallar niva fyra, omsorgshandlingar. Handlingar
utgors i detta fall av vad man séger och vad man gor, d en talakt i sig ocksd kan ses
som en handling (Searle 2001). Den samskapande processen kan ocksa sidgas vara
beroende av de lagre nivéerna i Swansons konceptualisering av omsorg (1999). Pa detta
satt kan man ocksé se att niva ett och niva tva behover vara nérvarande i alla steg i den
samskapande processen. Den samskapande processen vilar i en varm och vardande
atmosfir som paverkas av externa omsténdigheter, vilket motsvarar Swansons niva tre.
Den samskapande processen bestar av vard och omsorgshandlingar, niva fyra, och leder
till konsekvenser i form av dkad vélbefinnande, niva fem.
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Figur 6. Resultatet fran de tre delstudierna kombinerat med Swansons fem nivaer av
omsorg
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METODOLOGISKA OCH VETENSKAPSTEORETISKA OVERVAGANDEN

Overgripande teorisyn och teoridiskussion

Inom omvérdnad finns det i dag ingen konsensus om vad en vetenskapligteori &r eller
om teoriers syfte samt metoder for att uppna teoriutveckling. (Kirkevold 2000). Den
syn pé vetenskapligteori som genomsyrar denna avhandling ar forenlig med Meleis
(2007) syn pé teori som en konceptualisering av nagon aspekt av vardverkligheten som
kommuniceras i syfte att beskriva ett fenomen, forklara relationer mellan fenomen,
forutsiga konsekvenser eller foreskriva en viss vard eller omsorg (jfr Meleis 2007).

I studie II, bendmner jag teorin som framvéxande, detta kan ses som onddigt da en
vetenskapligteori i ndgon mening alltid kan séigas vara under utveckling. En forklaring
dr att jag valt att utrycka en stérre 6dmjukhet infor komplexiteten i &mnet och pé det
sittet betona att teorin dr begynnande och behdver provas, fordndras, utvecklas och
anvindas. Teori utvecklas enligt Meleis (2007) i grunden alltid fran erfarenhet. Hon
beskriver att en idé alltid dr grunden for en teori och att teorier utvecklas frén idéer som
i sin tur utvecklas fran foraningar, personliga erfarenheter, insikter, inspiration och
intuition.

Kirkevold (2000) anser att teoriutveckling kan ske bade deduktivt och induktivt.
Deduktiv metod betecknar teoriutveckling dar man utgér fran vissa premisser och med
hjélp av dessa och genom logiskt resonemang kommer fram till konklusioner eller
antaganden. Med induktivmetod ér tillvigagangssittet det motsatta. Har utgdr man fran
observationer och genom analys och syntes forsoker man finna konklusioner eller
teorier (Kirkevold 2000). I artikel IV (studie IIT) analyserades data deduktivt, med hjalp
av stegen i den samskapande processen. Det monster och den rorelse som visade sig
under analysen skulle troligen inte blivit synligt utan en deduktiv ansats. Denna rorelse
visar dels pa komplexiteten och dels pé den foljsamhet som karaktiriserade dessa goda
samskapande vardméten och relationer.

Metodologiska 6vervagande

I avhandlingen anvédnds metoder som aktionsforskning, multipel fallstudie samt en
kvalitativ innehéllsanalys. Metoderna har valts for att passa varje studies syfte och for
att de dr forenliga med det vetenskapsteoretiskaperspektiv som presenterats. I den forsta
studien (I) var syftet riktat mot de formégor sjukskoterskor ansag sig behova for att
skapa goda vardrelationer. Deltagarna i studien anségs av sina chefer vara
expertsjukskoterskor och detta utgjorde urvalskriteriet for studiens deltagare. En
svaghet i denna studie ar att sjukskoterskornas chefer sjélva fick ansvaret for att vilja ut
de sjukskoterskor som de anség vara expertsjukskoterskor, utan att 14ta dem utga fran
ett tydligt kriterium for urvalet. Om jag hade haft ett tydligt urvalskriterium skulle det
underléttat mdjligheten att gora likande och fordjupande studier i framtiden. Till
exempel skulle Benners (1993) beskrivning av expertsjukskdterskor kunnat ligga till
grund for urvalskriterierna.

Négra av sjukskdterskorna i studie I ndmnde att det kidndes ovant att bli inspelade, det
gjorde dem illa till mods. Dessa intervjuer var generellt ndgot kortare &n dvriga
intervjuer i studie 1. De erbjods att bli intervjuade utan bandspelare men sa dé att de
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ansag att studien vara viktig och att de déarfor &nda gick med pa att bli inspelade.
Kvalitativt och innehéllsméssigt skilde sig inte dessa intervjuer fran de dvriga.
Intervjuerna var semistrukturerade och en intervjuguide med stddord anvéndes. I takt
med att forstaelsen for sjdlva intervjusituationen okade, blev jag mer avslappnad och
fragorna som stilldes under intervjun forfinades. Jag fick léttare att stilla fragor utifrén
den redan insamlade informationen och kunde samtidigt med hjilp av guiden ocksa
hélla mig till &mnet. Graneheim och Lundman (2004) resonerar kring detta och menar
att de kan innebéra att det dels finns mer och djupare information i de senare
intervjuerna, dels att de senare intervjuerna riskerar att ha férgats av forskarens dkande
forstéelse vilket kan paverka studiens tillforlitlighet. For att sikerstilla att de viktigaste
fynden verkligen aterfanns i samtliga intervjuer gjordes flera datauppstéllningar (data
displays), inklusive ett stapeldiagram i artikel I. Detta kan ses som en form av
kvantifiering av kvalitativa data (jfr Sandelowski, Voils & Knafl 2009). Avsikten har
varit att genom datauppstéllningar kontrollera att kategorier och teman genomsyrande
samtliga intervjuer. Det var ocksa ett sitt att analysera och visualisera kategorin ”Viljan
att gora gott”. Denna kvantitativa konvertering av kvalitativ data reckommenderas av
Sandelowski, Voils och Knafl (2009) som ett sitt att begripliggora komplex
information. Miles och Huberman (1994) ser det ocksa som ett sétt att verifiera
tolkningar i data och som ett stdd i att finna monster, regelbundenheter och undantag i
en komplex dataméngd.

I studie II valdes och genomfordes en aktionsforsknings process. Enligt Koshy, Koshy
och Waterman (2010) har aktionsforskning 6kat som forskningsmetod hos flera
discipliner inom sjukvérden bland annat inom omvardnad for att det kan vara ett sétt att
bidra med 16sningar av problem i praktiken. Men aktions forskning har ocksa
kritiserats. Koshy, Koshy och Waterman (2010 s33) lyfter nackdelar inom
aktionsforskningsfaltet och den kritik som forts fram. Detta har Koshy, Koshy och
Waterman formulerat i foljande punkter; Att aktionsforskning inte anses vara
forskning, att fynden inte gar att generalisera, att deltagarna ar sarbara, att
aktionsforskning &r beroende av samarbete, att det 4r svért att genomfora och bibehalla
fordndring, att ”feedback” kan upplevas hotande, att fordndring ar svart att méta, och att
det endast skett en svag utveckling av teori inom féltet. Koshy, Koshy och Waterman
(2010) menar att aktionsforskare behover beakta dessa nackdelar for att kunna bidra till
en argumentation och utveckling av aktionsforskning inom sitt falt.

Gruppen bestod av motiverade och kunniga sjukskoterskor; de bad om feedback och
var engagerade. Samarbetet och samspelet mellan forskaren och gruppen fraimjade
utvecklingen och klimatet genom hela processen. Gruppen sokte aktivt kunskap och
forstéelse om sin situation och arbetade hela tiden med analys av sina beréttelser och
tillsammans med tillexempel forskningsresultat och etiska teorier (jfr Holmstrand &
Hirnsten 2003). Under handledningen i studie II provade och arbetade gruppen med
den begynnande teorin i form av tankeverktyget. Genom att préva en teori i praktiken
kan ett vetenskapligt virde sikras och en teoretisk generalisering uppnas (Yin 2009).
Den begynnande teorin provades av gruppen genom analys av 42 beréttelser. I
processen visade det sig att denna begynnande teori var anvandbar. Samtidigt
utvecklades en insikt och en forstéelse for att de tre begreppen enskilt inte rickte som
analys och tankeverktyg, vilket bade ger material for fortsatt teoriutveckling och
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belyser kraften i en aktionsprocess dér forskare och praktiker tillsammans forsoker 16sa
problem (jfr Holmstrand & Héarnsten 2003). Koshy, Koshy och Waterman (2010) har
studerat definitioner av aktionsforskning och skapat nyckelord som ger insikt i hur detta
falt kan forstas. Dessa begrepp ir; teoribyggande, modifiering, en process steg for steg,
problemldsning, identifiera problem, oméndring, forbéttring, deltagande och béttre
forstaelse. Alla dessa begrepp kan ségas beskriva den aktionsforskningsprocess som
utgor studie II. Enligt Day, Higgins och Koch (2009) &r det fa artiklar inom detta falt
som explicit visar hur teori kan byggas eller utvecklas i en aktionsforsknings process
som samtidigt bidrar till en foréndring i praktiken. Vad som kan ségas vara av sérskilt
intresse ar teorianvandningen i studie 1T av den teorin som har sin begynnelse i studie I.

I studie III (artikel IIT och IV) valdes fallstudie som metod eftersom syftet var att folja
ett aktuellt pAgdende fenomen i verkligheten; planerade vardméten inom palliativ
hemsjukvéard mellan sjukskoterskor patienter och nérstdende. Enligt Yin (2009) &r
fallstudie lampligt nér de fenomen som ska studeras pagar i samtiden och inte kan
kontrolleras av forskarna. Datamaterialet var omfattande, darfor valdes for artikel III,
att forst analysera varje observerat virdmote for sig, for att sedan i artikel fyra finna en
fordjupad forstéelse for vardrelationen genom att analysera vardméten dvertid i de
olika relationer som utgjorde studiens fall.

I rekryteringen av informanterna i studie III (artikel III & IV) fick sjukskodterskorna
som anmilt intresse sjélva tillfrdga patienter och nérstdende som de hade priméransvar
for om deltagande. Detta kan ha medfort att de valde patienter och nirstdende de kénde
att de hade en god relation till och dérfor kan urvalet ocksa sdgas ha paverkat resultatet.
Samtidigt kan det ocksé sdgas vara en styrka dé det dvergripande syftet for
avhandlingen var att soka kunskap om hur sjukskéterskor kan skapa goda
vérdrelationer.

I artikel IV (studie III) valdes fallstudiemetod med en “inbdddad design” med tva typer
av data (observations anteckningar och intervjuer) som samlats in dver tid. Denna
design kan utgora ett stod i bade datainsamling och analys (Yin 2009) och har ocksa
anvénts pa detta sitt i artikel [V. Jag anvinde mig av resultatet i artikel IIT som ramverk
for den deduktiva analysen i artikel IV. Ett teoretiskt ramverk eller en teori kan
anvindas som hjilpmedel vid analys (Yin 2009, Wu & Volker 2009). Att anvinda
resultatet fran artikel III som ett ramverk for analysen i artikel IV foll sig naturligt da
syftet var att soka en djupare forstaelse for den samskapande processen. Med kvalitativ
ansats kan en 6kad trovérdighet uppnds genom teoretisk generalisering (Yin 2009),
vilket var ytterligare ett motiv till anvéindandet av teorianknytning i artikel III och av
deduktiv analys i artikel IV.

Strukturen och analysen i artikel IV var komplex med analys 6ver tid. Processer eller
fenomen som studeras dver tid kan annars vara svéra att analysera (Yin 2009). Trots att
datainsamlingen och analysen varit komplex har de inbdddande analysenheterna
bidragit till en struktur som framjade det komplicerade analysarbetet.

Studie IIT har teorianknytning till Nordenfelts (2008) handlingsteori. Denna
teorigeneralisering har medfort att ytterligare begrepp behdvt presenteras, vilket kan
gora att artiklarna kan upplevs som svérlésta. Den beddomningen som gjordes var dock

58



att inte forenkla beskrivningen av analysforfarandet, d& trovirdighet och transparens
kunde dventyras och att resultatet darigenom skulle kunna fa ett reducerat vérde.

En aspekt som for mig sjalv blivit tydlig ar att anvindandet av begrepp utvecklats under
forskningsprocessen. Detta har medfort att anvandningen av vissa begrepp har
forédndrats. Exempelvis, i studie I anvéndes begreppet nurse patient relationship” och i
studie IT ”good caring relationship” som beteckning pa en god omsorgsrelation. Denna
begreppsforskjutning beror béde pa en utvecklad forstaelse for vardrelationen samt de
olika inriktningarna i artiklarna. Med studie I var syftet att soka forstéelse for
sjukskoterskors formagor att skapa en god vardrelation med doende patienter. I studie
II var handledningen under aktionsprocessen inriktad primért pa omsorgsaspekten och
bemétandet gentemot patienter och nérstdende. Dock kan jag i efterhand konstatera att
avhandlingen hade vunnit pa att jag konsekvent anvént mig av orden vérdrelation eller
god vardrelation.

KONKLUSION

Att goda vardrelationer till ddende patienter skapas inom avancerad hemsjukvard ar
avgorande for en god palliativ vard. Det som framkommer som ett centralt och viktigt
resultat dr sjukskoterskans forméga till perceptivitet, vilken &r en forutséttning for
samskapandet och en god vérdrelation. Det krdvs en hog kompetens for att férhalla sig
perceptivt och inte endast se det som hon eller han kinner igen. Det innebér att
sjukskoterskan behover ha kunskap och en god vilja att g in i en samskapad process.
Sjukskdterskan behdver ocksé ha mod att skapa mojligheter for patienten att na vitala
mal, trots doendets stindiga nérvaro, och hirigenom frimja patientens majligheter till
vélbefinnande. Den samskapande processen befinner sig delvis i “ovisshetens
landskap”. Samskapandet formas och omformas genom delad kunskap, i en stindig
strdvan att frimja patientens vélbefinnande. Genom samskapandet starkte
sjukskoterskorna patienternas och de narstdendes mod och mojligheter att forma
intentioner och att handla i linje med dessa. Samskapandet kan pé s sétt leda till att en
god vard, ett gott doende och en god vérdrelation som hela tiden skapas och omskapas i
enlighet med patienten, och med den nérstdendes behov och 6nskningar under
patientens sista tid i livet.

Mikroprocesserna kan ses som en konkretisering av hur samskapandet av vérden
skapas och omskapas i en gemensam och kontinuerlig process mellan sjukskdterskan,
nérstdende och patienten. Denna konkretisering visar ocksa pa komplexiteten inom
palliativ avancerad hemsjukvard.

Av mina studier framgar ocksa tydligt att for att en god véard ska kunna realiseras, ar
sak-aspekten (nursing) och relationsaspekten (caring) intimt beroende av varandra. I
denna skapande process dr formagorna perceptivitet, kunskap och viljan att gora gott,
forutsittningar for skapandet av goda vardrelationer. Tillsammans med
mikroprocesserna i den samskapande processen kan dessa formégor, tillsammans med
Swansons konceptualisering av omsorg, ses som delar av en begynnande teori for hur
goda vardrelationer kan skapas till ddende méanniskor och deras nérstdende i avancerad
palliativ hemsjukvard.
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Implikationer och behov av ytterligare forskning

Resultaten frén denna avhandling talar for att handledning i grupp framjar
sjukskoterskors reflektiva formaga och medvetenhet om hur goda vardrelationer kan
skapas (studie II). De formagor eller fardigheter som beskrivits i studie I, dvs.
perceptivitet, teoretisk, praktisk och erfarenhetsbaserad kunskap samt viljan att gora
gott, kan anvéndas i strukturerad handledning enligt den modell f6r handledning som
vaxt fram (studie I och II) och prévats i avhandlingen. Modellen behover provas
ytterligare inom hemsjukvard men ocksé inom andra vardformer dar déende personer
vérdas. Den torde ocksé kunna utgora diskussionsunderlag inom
sjukskéoterskeutbildningen och inom olika palliativa vardformer.

Av studie III (artikel III & IV) framgér att samskapad vérd och goda vardrelationer &r
néra relaterade till varandra och att detta frimjar patienters mojligheter att ocksa nira
doden kunna forverkliga vitala mal. En forutsittning for samskapad vard ar ett
Omsesidigt delande av kunskap och en god tillitsfull vardrelation. Sjukskoterskans
forhallningssatt och forméga att vara f6ljsam i vardmétet forefoll vara av stor betydelse
for hur patienten skulle uppné for henne/honom vitala méal. Dessa resultat talar for att
man pa olika sitt, genom t.ex. utbildning och handledning av personal, kan frimja en
samskapad vérd och goda vardrelationer (studie II).

Resultaten indikerar ocksa att det behdvs ytterligare forskning om faktorer som
forsvérar utvecklandet av en samskapad vérd och goda vérdrelationer med fokus pé
t.ex. individuella (interna) och organisatoriska faktorer (externa) i relation till
sjukskoterskans forméga att tillexempel vara perceptiv (Studie I, II1, artikel IIT).

Resultaten talar for att aktionsforskning dr en relevant metod vid studier av
sjukskoterskors formaga att reflektera dver hur goda vardrelationer kan skapas och
utvecklas dver tid samt vid utveckling av begrepp och teorier som tar sin utgdngspunkt
1 en pragmatisk syn pé vetenskap (studie II).

Med tanke pa att allt fler svart sjuka personer antas vardas i sitt eget hem ar behovet av
ytterligare forskning inom detta omrade stort. En kunskapsbaserad vérd och omsorg
inom denna kontext behover framjas for att vi i framtiden skall kunna méta
sjukskéterskors, patienters och nirstdendes behov inom avancerad palliativ
hemsjukvard.
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SUMMARY IN ENGLISH

Trustful and well-functioning relationships between patients and caregivers are very
important in palliative care. The ability to create such relationships is seen as a key
competence, and a good nurse—patient relationship can alleviate experiences of
powerlessness and hopelessness. Good care relationships can also promote
communication among caregivers, patients, and families, thereby facilitating care
decisions during end of life care. How such nurse—patient relationships with dying
people are created in palliative home care has not been specifically studied. The overall
aim of this thesis was to study which abilities nurses use to create good nurse—patient
relationships, and how these relationships can be created with dying patients and their
relatives in palliative home care.

Three studies are presented in four papers. In the first study (Paper I), eight expert
nurses in palliative home care were interviewed and asked which abilities they use in
order to create a good relationship with a dying person in palliative home care. The
results highlight three abilities or concepts: knowledge (theoretical, practical, and
experiential), perceptiveness, and the will to do good.

In Study II, nurses working in palliative home care reflected on these concepts in group
supervision. The aim was to promote nurses’ ability to reflect on how they can create
caring relationships with dying patients and their families. This was done using an
action research approach and, at the same time, testing the usefulness of the emerging
theory based on the concepts from Study I. The results showed that the concepts in the
emerging theory were useful as a thinking tool because the nurses had developed their
ability to reflect on how to create caring relationships with dying patients and their
families in home care. The emerging theory was then further developed.

Study III is presented in papers III and IV. The aim of this study was to explore planned
home care nursing encounters in palliative home care. The design was a multiple case
study based on observations and interviews with nurses, patients, and relatives. In
Paper III, we studied home care nursing encounters through observations of nurses,
patients, and relatives. The analysis includes a descriptive and an explanation building
phase. In the explanation building phase, an action theoretic approach was employed.
The results show that good care encounters were characterized by a co-creative process
between nurses, patients, and relatives, in which vital goals for the patient were
achieved by sharing knowledge. Examples of co-created practical possibilities, which
occurred in spite of severe illness, include a patient ridding herself of daily infusions
and increasing her appetite, another going on daily walks despite pain, and a patient
being able to travel. The opportunities that were created were often ordinary daily
activities, but larger projects were also carried through. On these occasions, a detailed
plan was co-created in order for the project to be implemented and carried out. Co-
creation and implementation of vital goals promoted patients’ and relatives’ wellbeing.
The co-creation was characterized by reciprocity in a warm and caring atmosphere. On
the other hand, nurses’ lack of knowledge about dying people could affect and reduce a
patient’s possability to achieve vital goals near the end of life.
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In Paper IV, the co-creative process was analyzed in three home care nursing
relationships over time. The aim was to deepen the understanding of the co-creative
process described in Paper III and to further explore how the care and the relationship
were co-created. In this paper, the data was based on observations and interviews. The
results show that co-creation is continuous and that the parties jointly created solutions
and opportunities through sharing knowledge. The knowledge and experiences of all
parties were woven into the ongoing co-creative process, through several care
encounters which promoted the good relationships and good palliative care. In the
process of co-creation, several microprocesses occurred in parallel to promote the
patients’ wellbeing. The results also show how complex this type of nursing care can
be. The co-creative process and its microprocesses can be understood as a
concretization of how nursing and caring can be performed within good relationships in
the context of palliative home care. Nursing acts and a caring manner were
simultaneously present in the home care encounters and they are seen as mutually
dependent in the co-creative process. In all the cases, the microprocesses were aimed
towards the patients’ and relatives’ wellbeing, which is the goal of palliative care.
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Ersta Skondal hogskola. Tack for stdd, spdnnande seminarier och alla stimulerande
diskussioner. Sérskilt tack till professor Lennart Nordenfelt som varit behjélplig med
granskning av text samt professor emeritus Goran Lantz som bistod mig under studie I1
med etiska rad. Tack for ert stod och for er kunskap i stunder av tveksamhet.

Jag vill ocksa tacka Eva Elmberger lektor vid Ersta Skondal hogskola for din mycket
vérdefulla insats vad géller datainsamlingen for studie III samt alla de génger du
granskat texter, ett innerligt tack!

Vill sérskilt tacka Professor Astrid Norberg for stod, uppmuntran, bekriftelse och
spannande diskussioner. Det har varit och &r en stor formén att fa mojlighet att bolla
tankar med dig, ett innerligt tack!

Jag vill ocksa tacka alla pa Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap och samhélle
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