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Artikeln fokuserar pa halso- och sjukvardskuratorns arbete med att & ena
sidan bemota de kanslor som barn och familjer kan kanna efter att barnet
diagnostiserats med den kroniska sjukdomen diabetes, & andra sidan han-
tera olika byrakratiska processer som ska sorja for att barnets vardbehov
tillgodoses i familjens nya vardag. Arbetet riktas mot tva olika varldar som ar
inbordes beroende av varandra, men som manga ganger innebar en kanslig
balansakt for kuratorn att férena. Syftet ar att underséka hur kuratorn férhal-
ler sig till, och balanserar, dessa tva varldar i métet med barnet och familjen.
Balansakten undersdks etnografiskt genom att vi studerar blanketters bety-
delse i vardmotet. Ett viktigt resultat av var undersdkning ar blankettens roll
nar kuratorn dversatter familjens nya vardag till ett sprak som kan generera
ett valfardsstdd.

The article focuses on the work of clinical social workers who, on the one
hand, respond to the emotions that children and families experience after
the child is diagnosed with the chronic disease diabetes, on the other hand,
deal with various bureaucratic processes aimed at ensuring that the child’s
medical needs are met in the family’s new life. The work is directed towards
two different worlds that are interdependent, yet bringing them together fre-
quently necessitates a balancing act. The purpose is to examine how the
social worker deal with these two worlds in the encounter with the child and
the family. A result is the document’s role when the social worker translates
the family’s new everyday life into a language that can generate assistance
or allowance from the state.
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tema
Inledning

Hilso- och sjukvardskuratorn rér sig genom sjukhuskorridoren. Hon samtalar
med en patient, en flicka som for bara nagra dagar sedan kom in akut till sjuk-
huset och diagnostiserades med diabetes. Nu idr flickan inlagd pa medicinavdel-
ningen f6r barn och ungdomar dir hon tillsammans med sina férdldrar ska lira
sig att pd egen hand skoéta diabetesbehandlingen. Kuratorn och flickan pratar
om hur det hade varit i fredags, nir flickan inte velat ta sprutan med insulin
sjilv. Flickan hade lovat att efter helgen skulle hon klara det. Kuratorn undrar
hur det gitt och flickan berittar att hon nu tar sprutan pa egen hand. Kuratorn
gbr tummen upp. De dr framme vid behandlingsrummet och kuratorn 6ppnar
for flickan och hennes bada férildrar som gitt bakom dem i korridoren. De
satter sig vid ett skrivbord. Kuratorn har med sig nagra A4-papper som hon
ligger pa bordet och siger, vind till flickan: ”Idag ska vi roa oss med ytterligare
en blankett. Hur bor du?”. Kuratorn vet sedan tidigare att flickans férdldrar ar
separerade, vilket paverkar hur blanketten till Férsdkringskassan ska fyllas i.

Redan i1 denna korta etnografi av ett vairdmote synliggdrs en central dimen-
sion 1 hilso- och sjukvdrdskuratorns dagliga arbete — att forhalla sig till tva
virldar. Den ena virlden dr familjens, ddr ett barn nyligen diagnosticerats med
den livshotande kroniska sjukdomen diabetes. Bide barnet, hennes forildar
och eventuella syskon befinner sig i kris med starka kinslor och fysisk trétthet
(jmf Jonsson 2008). Den andra virlden dr vilfdrdssamhillet som genom olika
byrakratiska processer ska sorja for att flickans vardbehov tillgodoses i en for
familjen ny vardag. De tva virldarna dr inneb6rdes beroende av varandra samti-
digt som de minga ganger innebir en kinslig balansakt fér kuratorn att férena
dem (jmf Sernbo 2019). Hur mycket tid ska kuratorn ligga pa att méta familjens
kinslomissiga behov och hur mycket tid ska liggas pd att vigleda familjen in i
vilfirdssamhillets byrakratiska stddstruktur, sdsom att hjilpa till med att fylla
i blanketter? Hur ska kuratorn hantera 6vergangarna mellan dessa virldar? Det
nidrmast sarkastiska yttrandet ”Idag ska vi roa oss med ytterligare en blankett”
antyder att kuratorn forstar att flickan nog inte dr sd fortjust i att fylla i blanket-
ter. Mdnga gianger dr det blanketterna som styr pé vilket sitt vairdmotet tar form
(jmf Buckland 1997, Whyte m.fl. 2002). Yttrandet kan ses som en brygga mellan
de tva virldarna, det markerar hur aktiviteten att fylla i en blankett kan forstds,
det vill sdga kuratorn begripliggdr barnets kinsla infér aktiviteten genom att
sitta ord pd den (jmf Pettit 2016).

Syftet med den hir artikeln 4r att undersdka hur hilso- och sjukvardskuratorn
forhaller sig till, och balanserar, dessa tva virldar i métet med familjer dir ett
barn nyligen diagnostiseras med diabetes. En viktig fraga dr vilken roll blanket-
ten far i virdmétet. Hur anvinder kuratorn blanketten i sitt arbete och pa vilka
sitt paverkar den kuratorns méte med familjen?
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tema
Metod och material

Artikeln bygger péa observationer av virdmoten vid barndiabetesavdelningar och
mottagningar i sédra Sverige. Studien dr godkind av etikprévningsnimnden.
Observationerna genomférdes under 2014 och huvudsyftet var att underséka
introduktionen av en ny sjukhusbaserad hemvardsmetod riktad till familjer vars
barn nyligen diagnostiserats med diabetes (Nilsson et al. 2018). Olika personal-
gruppers (ddribland hilso-och sjukvirdskuratorers) virdmoten med 20 familjer
observerades, fran att barnen lagts in akut pd barndiabetesavdelningen till att
virden Gvertogs av den Oppna barndiabetesmottagning. Observationerna byg-
ger pé en etnografisk metod dér vi — 1 detta fall forfattarna Hansson och Nils-
son — fatt tillstind av alla parter att tyst observera och féra anteckningar under
vardmotet. Vi har fokuserat pa vad som sigs och vad som sker, samt pa vilka sitt
olika féremal tar plats i vairdmétet. Var empiri utgors av detaljerade anteckningar
fran virdmotena, samt av fordjupade etnografiska beskrivningar som utformats
i ndra anslutning till varje observation. Den hir artiklen bygger specifikt pa vara
observationer av hilso-och sjukvardskuratorernas virdmoten, med sirskilt fokus
pd hanteringen av dokument och blanketter frin Forsikringskassan. Forfattare
Edman har medverkat i artikeln genom att med sin bakgrund som hilso- och
sjukvardskurator férdjupa och nyansera analysen. Hirigenom har vi ocksd fatt
mojlighet att reflektera 6ver vara etnografiska observationer.

I analysen har tre teman utkristalliserats: (1) Nir ett barn diagnostiseras med
diabetes uppstar starka kinslor; (2) dessa kdnslor kan omsittas i konkreta var-
dagliga gbromal; (3) det dr kuratorns uppgift att omtolka familjens vardagsliv
sd att det passar Forsdkringskassans dokument. Dessa tre teman bygger pa en
teoretisk fOrstaelse av blanketten som en central del av virdmétet och som en
metdologisk ingang till att forsta den balansakt som utférs av hilso- och sjuk-
vardskuratorn.

Forskning om blanketter

Pappersdokument av olika slag — broshyrer, informationsbland, skattningsska-
lor, ans6kningsblanketter, bedémningsinstrument och recept — ir inte neutrala
i ett virdmote. Istillet kan de betraktas som aktérer som gor olika saker, sa-
som att de vill veta nigot eller piverka minniskors beteenden. Hir utgir vi
fran sociologen Bruno Latour (1992) som menar att virlden kan studeras som
nitverk som far liv ndr minniskor — i vart fall kuratorn, patienten och dennes
familj, och foremal, saisom blanketterna fran férsakringskassan — mots. Fran ett
samhillsvetenskapligt perspektiv kan dokument ddrfor betraktas som del i en
materiell kultur (jmf Loéfgren 1990, Buckland 1997, Fioretos et al. 2013, Jarpvall
2016). Med utgingspunkt i denna materiella kultur kan ett forskningsfokus pé
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anvindningen av pappersdokument synliggéra kulturella normer, ideal, vanor
och rutiner (jmf Ehn & Loéfgren 2010).

For det barn som diagnostiserats med diabetes innebir varden bland annat att
barnet och dess familj ska lira sig att sjilva skéta behandlingen. I 6verféringen
av ansvar fran vardpersonalen till barnet och familjen blir pappersdokumenten
extra viktiga (jmf Nilsson & Hansson 2016). I vardagen paminner dokumenten
barnet och familjen vad personalen berittat och vilken behandling de nu sjilva
forvintas skota (jmf Whyte et al. 2002). Dokument i form av information, vard-
planer, riktlinjer, paminnelser, instruktioner och rad, féljer med patienten hem
och linkar samman hemmet med virdmétet (Fioretos et al. 2013). For kuratorn
kan till exempel en virdplan fungera som ett kontrakt med patienten som bidrar
till att kuratorn kan slippa ansvaret for behandlingen (jmf Nilsson et al. 2018).
Men det férekommer ocksd dokument med en annan form av agens. Skriftliga
utlitanden och blanktetter frin vardpersonal kan anvindas av familjerna for
att sOka stéd fran vilfirdssamhillet. Dessa blanketters agens handlar om att fa
andra aktorer, sasom Forsikringskassan och socialférvaltningen att fatta beslut
i en viss riktning (jmf Altermark 2020).

I artikeln ”What is a 'document’” beskriver informationsvetaren Michael
Buckland hur blanketter féder dokumentation pa samma sitt som dokumenta-
tion féder behovet av blanketter (Buckland 1997). I vart inledande exempel
forvintas forildrarna dokumentera den nya situation de hamnat i till f6ljd av
barnets 6kade omsorgsbehov och formulera denna situation pa ett sitt som fal-
ler inom ramarna for Forsikringskassans ersittningsmodell, for att pa sd sitt
kunna beviljas ekonomisk ersittning. Blanketten far pa sd vis sin agens genom
dokumentationen (jmf Akerstrém et al. 2021), som kan betraktas som en prak-
tik som 6nskar niagot (jmf Latour 1992).

Nir sjukdomen diabetes fortfarande ar ny i familjen kan det vara svart for
viardnadshavare att visualisera hur deras vardag kommer se ut och vilket stéd
de kan tinkas behéva eller 6nska (jmf Nilsson & Hansson 2016). Det ir dven
svart for dem att veta vilka omsorgsbehov Forsikringskassan ger ersittning for.
Hir kommer hilso- och sjukvirdskuratorn méanga ganger in och hjilper till nir
blanketterna ska fyllas i (jmf Lundin et al. 2019). Balansgingen mellan de tva
virldarna, mellan familjernas kinslo- och vardagsliv och vilfirdssamhillets by-
rakratiska struktur, dr alltsd mdnga gianger en administrativ praktik. I f6ljande
samtal mellan en pappa och en kurator, gestalas denna balansgang:

Pappan fragar om kuratorn kan hjilpa familjen att fd in alla papper till For-
sikringskassan. Kuratorn tvekar och menar att det inte 4r hennes uppgift:
”Nu far ni kolla lite och greja sjilva med det hir”. Pappan sldpper inte fragan
och undrar om de kan fa visa sina ifyllda blanketter t6r kuratorn innan de

102 Socialmedicinsk tidskrift 1/2022



tema

skickar in dem. Kuratorn svarar ja, och ligger till att dven om de inte ska
ligga ner hur mycket energi pa detta som helst, sd dr det dnda bra att fa det
gjort, ’for sen kommer ni hem och da ir det allt praktiskt med vardagen att
fokusera pa sd dd kan det bli liggande i manader”. Pappa fortsitter, “men dr
det ndgot med papprena gir det alltsd bra att ringa till dig?”. Kuratorn svara
ja och mamma tilligger ”Det dr sa mycket administration”.

Familjens behov av stottning och vilfirdssamhillets krav pd dokumentation sam-
anstralar hér i en administrativ praktik som fyller bada parternas behov. Nedan
synliggdr vi hur vardmétet och kuratorns arbete kan f6rstas utifran véra tre ana-
lytiska teman: starka kédnslor, vardagliga géromil och administativa praktiker.

Starka kanslor

Barnen och deras familjer upplever starka kinslor i relation till diagnosen och
den behandling de nu miste ldra sig att bemistra. Genom att fokusera pa de
kinslor som uppkommer i virdmotet kan vi etnografiskt beskriva hur den nya
situationen kan upplevas.

En pappa berittar fér kuratorn om sina och familjens kinslor. Vi kidnner
oss smd. Det har bara gatt en vecka och vi har fatt sa mycket information.
Vi bérjar lira oss, men psykologiskt sd har vi inte hingt med. Det dr langt
kvar med kinslorna”. Kuratorn svarar pappan att ”’Vi fdr ta det successivt”.

I den hir beskrivningen framgér hur kuratorn, genom att gd samman med pap-
pan (v far ta det succesivt), hjilper familjen hantera sina kidnslor. Familjen star
inte ensamma i denna virld, kuratorn finns med. Ett sdtt att ta det ’successivt”
ir att kuratorerna steg for steg ger férildrarna och barnen stéd 1 hur de ska
hantera sjukdomen i vardagen.

I nista exempel triffar vi en pojke som varit hemma pd permission fran vard-
avdelningen. Pojken, hans férdldrar och storebror dr nu tillbaka pd sjukhuset
och utanfér beséksrummet hérs bebisgrat, som en piminnelse om att sjukdo-
men diabetes dven drabbar mycket sma barn. Pojkens mamman berittar for
kuratorn att det tagit tid f6r familjen att fOrstd sin nya situation, men att “de
greppar den mer och mer”. Hon sdger att ”Storebror har tagit denna vecka for
att smilta lite” och ger pd sa sitt en inblick i den vardag som familjen, inklusive
brodern, befinner sig i och férsdker skapa. Kuratorn kidnner igen familjens s6-
kande efter nya rutiner och bekriftar att det kan vara jobbigt den forsta tiden.
Kuratorn sager att det kan vara jobbigt for férdldrarna sa linge de dr pa sjukhu-
set, medan barnen kan ta det med ro. Nir familjen sen kommer hem, fortsitter
hon, kan detta vinda och férildrarna blir tvungna att ta tag i situationen, men
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att det da blir jobbigt f6r barnen och ungdomarna som mirker att de frin och
med nu alltid méste ta sitt insulin och forhilla sig till sin diabetes. Kuratorn
poingterar att “det dr inte alla med [p4d]” och berittar att det kan vara forridiskt
nir barnen slarvar med medicineringen.

Att manga kinslor vicks nir barnet precis fatt sin diagnos synliggdrs i sam-
band med att vairdmétet avslutats, nir mamman stannar upp utanfor beséksrum-
met och fragar kuratorn vilket stéd hon kan fa fér egen del. Hon berittar att hon
kdnner sig orolig for att hamna i en liknande utmattningsdepression som hon
varit med om for ett antal ar sedan. Kuratorns uppgift blir att finga upp mam-
mans undran, bemdta den med forstielse, erbjuda samtal och méjligen remit-
tera vidare till en annan vardinstans. Lika centralt blir det att hjilpa mamman
att tydliggdra vad hennes oro bestdr av, for att pa sd vis begripliggéra vad som
annars kan upplevas difust och 6vermiktigt. Nir oron begripliggdrs blir det fér-
hoppningvis littare f6r mamman att reflektera 6ver den och bearbeta den. Men
begripliggérandet blir dven viktigt for att kunna soka ritt bidrag eller ersittning,

Att prata om vardagens goromal

Utéver att beméta familjernas kinslor, ger kuratorn stéd genom att tydliggéra
fér familjen hur de praktiskt kan hanterade sin nya vardag med diabetes. Var-
dagslivet bestdr av vanor och rutiner, men med ett barn med diabetes maste
vardnadshavarna tillsammans med barnet anpassa dessa for att fi ordning pd
barnets insulin, blodsocker, mat och trining. For att kunna hjilpa familjen be-
héver kuratorn fd en bild av hela familjens vardag. Kuratorn, som i exemplet
ovan samtalar med den oroliga mamman i korridoren, fragar: ”Hur tror ni det
blir?”. Ndr mamman svarar att hon inte vet, ger kuratorn exempel. Att handla
mat, till exempel, kan komma att ta lingre tid 4n tidigare, eftersom de nu maste
“tinka efter mer” och ldsa innehillstérteckningar nidr de handlar. I ett annat
exempel ber kuratorn familjen beskriva en situation om en ménad ndr allt gatt
tillbaka till gamla rutiner. Det tar tid att ldra sig att se monster, da behéver man
hjilpa varandra”. Med utgangspunkt i familjens beskrivning bedémer kuratorn
vilka omriden som kan komma att ta mer tid, vad som “kostar energi”. Det kan
ta lingre tid att handla, det kan behévas mer planering 1 vardagen, féridldrarna
behdver kunna ge omgivningen kunskap om sjukdomen och behandlingen, och
om barnet ska hem till en kompis kan det kridvas mer férberedelse.

Kuratorssamtalet handlar alltsa om att synliggéra familjens tidigare vardag
och precisera hur den kan passa in i ett liv med diabetes. Allt behéver kanske
inte férindras. Kuratorn fértydligar att “man har sina vanor och nu ska man
kolla upp om de var bra”.

I arbetet med att underlitta 6vergangen till ett fungerande vardagsliv med
diabetes, ingar att hjdlpa familjerna att konkretisera framtiden och att identifiera
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vilket st6d de kan tinkas behdva frin samhillets vilfardsinrittningar. Det kan
handla om att kuratorn hjilper till att beskriva detta nya vardagsliv sd att det
passar den blankett som ska skickas till Forsikringskassan. Det dr genom att
omsitta patienten och familjens berittelser om sin nya vardag till en konkret
framtid som kuratorn, med sina erfarenheter och kompetens, méjliggér att do-
kumenten fylls i (jmf Wallach 2011). Att hantera olika virldar pa detta sitt ar
vardag f6r kuratorn. Denna senare del av arbetet ser i hég grad ut att handla
om att férdldrarna — med hjilp av dnnu ett dokument — ska fa en realistisk bild
av vad de kan forvinta sig. For att kunna beviljas bidrag eller ersittning frin
Forsikringskassan behéver géromal och kinslor konkretiseras och 6versittas
till ett dokumentsprak. Eftersom framtiden samtidigt 4r hypotetiskt blir det,
som en kurator uttrycker det, ”svart att tinka sig vad man ska skriva [till For-
sikringskassan|”. Kuratorn har en lathund som familjerna kan titta pa for att
veta vad de kan skriva. Tillsammans med kuratorn tittar de i lathunden och
visualiserar vad den nya vardagens géromal kommer att innebéra for familjen.

Att anpassa

I observationerna dr det tydligt att olika dokument och blanketter har betydelse
f6r hur vardmoétet utformas och vad familjerna kan tinka om sin framtid. Do-
kumentet linkar inte bara ihop individen och sjukvarden, utan skapar ocksa en
relation till Férsikringskassan (jmf Latour 1992). Genom blanketter och doku-
ment priglas vardmétet av hur vilfdrdssamhaillet definierar sjukdom, liksom
synen pa ndr individen har ritt till st6d, exempelvis 1 form av sjukersittning,
eller inte (jmf Ehn & Loéfgren 2010).

Som statsvetaren Niklas Altermark synliggor har Forsidkringskassan kommit
att bli hardare i sina bedémningar av sjukintyg, vilket resulterat i fler avslag
tor minniskor som i praktiken inte kan ta ett arbete (Altermark 2020). I var
tolkning av Altermarks resultat, och i relation till var egen empiri, tycker vi
det verkar finnas en diskrepans mellan de sjukas och deras likares sitt att fylla
i sjukintygen och hur Forsikringskassan sedan bedémer dessa dokument. Vi
tycker oss kunna se att i kuratorernas méte med barn och férdldrar ndrvarar im-
plicit Forsdkringskassan, med sina harda bedémningar. I f6ljande dialog mellan
kuratorn och tvd férildrar, som far hjilp att fylla i en blankett, synligg6rs detta:

Kuratorn: Sen ska ni fundera 6ver vilka férindringar det hir innebar.

Mamma: Att man inte kan limna honom sjilv.

Kuratorn: Jag tinker mer konkreta saker.

Mamma: Att mita blodsocker.

Pappa: Inkop och planering av mat.

Kuratorn: Just det, den kommer ta lingre tid att handla. Annars har man sin
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vanliga rutt med det man brukar képa, men nu maste ni ldsa pa allt. Sa kom-
mer det vara den férsta manaden, sen far ni rutin pa det.

Mamma: Och att allt kanske 4r dyrare?

Kuratorn: Ja, men Forsikringskassan godkinner inte det lingre.

Hir synliggors kuratorns balansakt, mellan de kdnslor och tankar familjerna har,
och de behov — samhillets normer och ideal — som passar blanketten. Mammans
oro och ovilja att limna sitt barn passar inte in i ansokan. Inte heller 6kade utgifter
for dyrare mat. Diremot dr tiden det tar att lira sig om livsmedel ersittnings-
grundande. Férildrarna, och 4n mindre barnen, kan inte per automatik kinna till
detta, men genom kuratorns utbildning och erfarenhet av tidigare kontakter med
Forsikringskassan tringer sig rattspraxisen pa. Blanketten far inte bara sin agens
genom den dokumentationen som sker med blankettens hjilp (jmf Akerstrom et
al. 2021). Inte heller blir blanketten bara en praktik som nskat zqgof av individen
(jmf Latour 1992), utan blanketten iscensitter samhillets syn pa hur individen
ska forhalla sig till sjukdom. Det kan uppfattas som oproblematiskt att det, som
hilso- och sjukvirdskuratorn sdger, "kommer ta lingre tid att handla”. Samtidigt
ir det i dessa vardagliga situationer som virlden riskerar att vindas upp och ner
for forildrarna. Det gar inte bara att ta en vara i mataffiren lingre.

Altermark poidngterar detta nir han skriver att midnniskan dr en sarbar var-
else, men han gir ocksi ett steg lingre och poingterar att alla riskerar att fa en
kropp dir en kan komma att behéva vilfirdens stéd (Altermark 2020). Detta
resonemang synliggér att sjukdomen diabetes méste betraktas utifrin en sidant
perspektiv, det dr en sjukdom som kan drabba alla familjer och dir dessa famil-
jer ocksda kommer behéva stod £6r att kunna ta hand om sitt barn med diabetes
pa bista sitt. Men utifrin Forsdkringskassans sitt att se pad denna sarbarhet
krivs det en Oversittning av den nya vardagen till ett sprak och ett dokument
som kan generera stod.

Avslutning: att férmedla vilfard

Hilso- och sjukvardskuratorn ger inte bara patienter och deras familjer stod i
att hantera en ny diagnos och nya behandlingar, kuratorn agerar ocksd som en
oversittare och formedlare av vilfird. I den hir artikeln har detta arbete frimst
handlat om att balansera familjernas nya situation och vilka kinslor situationen
skapar med vad Forsikringskassans dokument vill och efterfragar. Men var stu-
die tydliggdr ocksi att denna balansakt handlar om minniskors sarbarhet som
inte per automatik korrelerar med Forsikringskassans rittspraxis. Var studie dr
kort och riktar in sig pa kuratorns hantering av dokumenten, men en viktig fort-
sittning skulle kunna vara att fokusera pa hur férindringar inom Forsakrings-
kassan paverkar inte bara det faktiska vardmétet utan ocksa pa vilka sitt det ar
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méjligt £6r familjer att hantera sjukdomen diabetes. Eller uttryckt annorlunda,
hur yttre system mojliggor eller begrinsar familjers faktiska arbete att skapa god
livskvalitet fOr sina barn och vilken roll hilso- och sjukvirdskuratorn har 1 att
stirka detta arbete.
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