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Abstrakt

Bakgrund: Nar ett barn fods sker en stor férandring i livet. Familjer med barn som har en
funktionsnedsattning maste ocksa bearbeta den sorg som uppstar nar livet inte blir som det var
tankt, samt finna kunskap, stod och rad i att hjalpa sitt barn vidare. For de flesta innebér det en
forsta kontakt med en sjukskaterska i barnhélsovarden. Syfte: Syftet med studien var att
belysa upplevelser av sjukskoterskans bemdétande i barnhalsovarden hos foréldrar till barn
med fysisk funktionsnedsattning. Metod: Semistrukturerade intervjuer genomférdes som
analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Resultat: Ett framtradande resultat var att
modrarna énskade ett individanpassat stod av sjukskoterskorna. Det radde brist pa kunskap
men samtidigt fanns en forstaelse for detta fran modrarnas sida. Resultatet pavisar en
genomgripande dnskan om att bli sedd och bekréftad i métet med sjukskoterskan.
Konklusion: Motet mellan familj och sjukskdterska behdver anpassas efter familjens
specifika behov. Sjukskdterskan bor vara lyhord och bekréfta foréldrarna i deras oro éver
barnet.

Nyckelord
Semistrukturerade intervjuer, BHV-sjukskoterskor, foréldrars upplevelser, barn,
funktionsnedsattning.
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Problemomrade

Ungefar 10 % av varldens barn fods med funktionsnedséttning. Enligt Unicef Sverige (2009)
upplevs funktionsnedsatta barn inte fa tillrackligt med stod till ett aktivt deltagande i
samhallet. Barnets kapacitet och behov underskattas vilket, p.g.a. okunskap och férdomar, i
vissa fall kan leda till diskriminering. Personers syn pa samhallet och deltagande i densamma
paverkas, enligt ungdomsstyrelsen (2012), av ohélsa och brist pa stod. Mojligheter till att
delta i fritidsaktiviteter kan vara begransade p.g.a. bristande tillgdnglighet och oanpassade
miljoer (a.a.). Detta indikerar vikten av tidiga stodinsatser, anpassade utifran den enskilda
individen. Familjer dar det finns barn med funktionsnedsattning paverkas ofta ekonomiskt
negativt vilket i sin tur kan leda till oh&lsa och ett 6kat behov av stod (Broberg et al., 2014).
Vidare har det uttryckts en 6nskan om att fa traffa foraldrar i liknande situationer, t.ex. genom
en foraldragrupp med antingen barn med samma diagnos eller andra former av

funktionsnedsattningar (a.a.).

Barnhalsovardens mal &r bl.a. att tidigt identifiera avvikelser i barnets hélsa, ge anpassat stod
och information till foréldrar samt att vid behov samarbeta med andra instanser (Magnusson,
Tell, Blennow & Reuter, 2015; Socialstyrelsen, 2014). Enligt Broberg et al. (2014) upplevde
foraldrar att ett stort ansvar vilade pa dem sjélva, trots att olika instanser tycktes lagga mycket
tid pa samverkan. | en studie av Pain (1999) intervjuades 20 foraldrar till barn med olika typer
av funktionsnedséttningar, i syfte att bl.a. undersoka den professionella informationens
betydelse for formagan att kunna hantera och ta hand om ett barn med funktionsnedsattning.
Foraldrarna i studien hade erhallit information pa olika sétt och resultatet pavisade att
personliga moten féredrogs framfor information via andra medier (a.a.). Svensk
sjukskaterskeforening (2015) beskriver familjecentrerad vard som en vardform dar alla delar i
familjen éar lika viktiga och tillsammans bildar en enhet. Ddrmed kan detta synsatt vara
centralt i motet med ett barn med funktionsnedsattning da foraldrarna maste vara aktivt
deltagande i barnets miljé och vardag. Syftet med aktuell studie var darfor att med en induktiv
ansats belysa upplevelser av sjukskoterskans bemotande i barnhalsovarden hos foraldrar till

barn med fysisk funktionsnedsattning.



Bakgrund

FN:s konvention om barnets rattigheter innehaller bestammelser om manskliga rattigheter for
barn och Sverige &r ett av de lander som har skrivit under reglerna (Unicef Sverige, 2009).
Detta innebér att det aligger Sverige att folja och beakta dessa principer vid fragor som ror
barn. Genom sina 54 artiklar belyses barnets rattigheter varav de fyra grundlaggande
principerna utgors av artikel 2; forbud mot diskriminering, artikel 3; barns bésta i forsta
rummet, artikel 6; barns ratt till liv och utveckling samt artikel 12; barns ratt att uttrycka sina
asikter. Artikel 23 omfattar barn med saval fysisk som psykisk funktionsnedsattning. Barn,
oberoende av funktionsnedséttning, har réatt till ett anstandigt liv och ett aktivt deltagande i
samhallet. Likasa beskrivs barnets ratt till sarskild omvardnad och effektiv tillgang till bl.a.
hélso- och sjukvard for att bidra till individuell utveckling och integration i samhallet (a.a.).
Lag om stdd och service till vissa funktionsnedsatta (1993:387) innefattar bestdammelser om
insatser till bl.a. personer med fysiska funktionsnedsattningar. Exempel pa insatser enligt
denna lag ar radgivning som kraver sarskild kunskap om individuella problem samt
livsbetingelser och malet ute i verksamheter ar att personer med funktionsnedsattningar ska fa

mojlighet att leva som alla andra (a.a.).

Barnhéalsovardens roll

Barnhalsovardens mal &r, enligt Socialstyrelsen (2014), att framja barns halsa och utveckling,
forebygga ohalsa, samt att tidigt identifiera och initiera atgarder vid problem med hélsa,
utveckling och uppvaxtmiljo. Barnhélsovardens nationella program galler for samtliga barn
och bygger bl.a. pa halsoévervakning, halsoframjande arbete, stod i foraldraskapet,
information om lokala foréldraverksamheter samt vaccinationer (Magnusson et al., 2015).
Barnhélsovarden erbjuder aven foraldrar och barn att delta i foraldragrupper som leds av en
barnsjukskadterska eller distriktsskoterska. Syftet med detta &r att forena foraldrar och barn for
att bilda ett socialt natverk och ge dem forutsattningar for att dela med sig av varandras
kunskaper och erfarenheter, och pa sa sétt gemensamt hitta losningar for att tillgodose barnens
behov (Elfstrom, Skarped, Almkvist & Johannesson, 2014). Shilling, Bailey, Logan och
Morris (2014) pavisade ett behov hos foraldrar till barn med cerebral pares att bli
sammanforda med foraldrar i liknande situationer for att pa sa vis kanna en samhorighet de

inte upplevde tillsammans med andra foraldrar.



Barnhalsovarden kan, i de fall ohalsa identifieras, erbjuda stodjande insatser till samtliga barn
och deras foraldrar och aktivera foréldrarna i deras fordldraskap genom att ge en individuellt
utformad hjalp och pa sa satt generera en fortsatt god hélsa, utveckling samt uppvaxt
(Socialstyrelsen 2014). | programmet ingar aven att sjukskoterskan uppmarksammar de
familjer som har ett storre behov av samtal, vagledning och uppf6éljning som vid t.ex.
foraldraoro, 6kad risk for ohélsa, eller barn fran andra lander. For dessa familjer finns
mojlighet till ytterligare kartlaggning, atgarder och information (a.a.). | vissa fall ar behov av
ytterligare samtal, vagledning eller samverkan med andra instanser eller vardgivare sarskilt
stor (Magnusson et.al., 2015; Lindblad, Rasmussen & Sandman, 2005). Genom att i
barnhélsovarden folja barnets utveckling under de forsta aren kan man tidigt upptacka och
identifiera avvikelser i barnets allmanna utveckling. Nér en neurologisk skada eller sjukdom
har uteslutits ar det barnhalsovardens uppgift att hjalpa och informera foraldrarna om t.ex. den
vardagliga lekens inverkan pa den fortsatta motoriska utvecklingen (Socialstyrelsen, 2014).
Sjukskoterskan utfor den storsta delen av arbetet inom barnhélsovarden och ska, enligt
Svensk sjukskoterskeforening (2015), verka som en nyckelperson samt vid behov samverka
med andra professioner for att se till barnets basta. Ett exempel pa en insats for en familj dar
barn med funktionsnedséttning finns ar att skicka en remiss till barnhabiliteringen
(Magnusson et al., 2015). | barnhalsovarden traffar sjukskoterskan barnet tillsammans med
antingen en eller tva foraldrar (Berterd, 1999). Sjukskoterskans uppgift ar att starka
foraldrarna i deras foraldraskap och ge dem de verktyg de behdver for att kunna stétta och

hjélpa sina barn i deras utveckling (a.a.).

Etiska och samhalleliga aspekter

Pa grund av integritetsskal far man i Sverige inte lov att registrera personer med
funktionsnedsattningar (Funka, u.a.). Daremot kan andelen insatsbehov métas, under 2014
utgjorde 28 % av drygt 114 800 stodinsatser, insatser till barn eller ungdomar i alder 0-22 ar
(Socialstyrelsen, 2015). Trots avsaknad av statistik 6ver antal funktionsnedsatta i Sverige
tyder detta pa att barn med funktionsnedséattning utgor en relativt stor del av samhallet.

Colver, Dickinson, Parkinson, Arnaud, Beckung, Fauconnier, Marcelli, McManus, Michelsen,
Perkes och Thyen (2011) undersokte huruvida FN:s konvention om réttigheter for personer
med funktionsnedséttning var tillampbar pa barn med funktionsnedsattningar, gallande dess

garanti till omgivningen, transport, information och kommunikation. Resultatet presenterade



att europeiska barn med svarare fysiska funktionsnedséattningar upplevde samre tillganglighet
avseende den fysiska miljon runt barnet, transport och socialt stod. Liknande beskrev
Verschuren, Wiart, Hermans och Ketelaar (2012) i en intervjustudie som genomfordes i
Tyskland, att barn och vuxna med cerebral pares upplevde att de inte hade samma majlighet
till deltagande i sport och andra fritidsaktiviteter. Detta kunde bl.a. bero pa brist pa
information om tillgangliga anpassade idrotter och svarigheter med transport till och fran
aktiviteten. Radsla for och erfarenhet av att bli retad och inte accepterad av andra foraldrar

och barn kunde ocksa innebéra ett hinder for deltagande.

Enligt studier &r finansiella problem inte helt ovanliga hos familjer dér det finns barn med
funktionsnedséttning. Resultatet i en studie av Vonneilich, Ludecke och Kofahl (2015)
beskrev att merparten av de fordldrar som uppgav ekonomiska bekymmer kopplade detta till
barnets omvardnadsbehov. Likasa har Broberg, Norlin, Nowak och Starke (2014) i RiFS-
projektet beskrivit att foraldrar till barn med funktionsnedsattning ofta tvingats ga ner i
arbetstid for att kunna hjalpa sitt barn och ekonomin har ofta paverkats negativt. Pa sikt kan
en svar ekonomisk situation i sin tur bidra till ohélsa och samre livskvalitet hos dessa familjer

vilket ofta innebar ett 6kat behov av stod, saval informellt som formellt (a.a.).

Definition och klassifikation av funktionsnedséattning

Socialstyrelsen definierar funktionsnedsattning som nedsatt formaga att fungera fysiskt,
psykiskt eller intellektuellt (Socialstyrelsen, u.a.). Funktionsnedsattningar kan graderas pa
olika satt och paverka individen olika mycket. De kan vara medfédda men &ven vara en foljd
av olycka eller sjukdom och kan darmed vara 6vergaende eller bestaende (Persson, 2013).
Foreliggande studie har inriktat sig pa fysisk funktionsnedsattning som kan innebéara
svarigheter att styra, balansera eller koordinera huvud, bal, armar eller ben. Det ar heller inte
ovanligt att ha flera funktionsnedsattningar samtidigt (a.a.). Lagerkvist och Lindgren (2012)
beskriver en skillnad mellan funktionsnedséttning och funktionshinder. Ett funktionshinder
uppstar i motet med omgivningens forvantningar och forutsattningar. Funktionshinder kan
klassas som svarigheter beroende av savél individens egen personlighet och omgivningens

attityder och forvantningar (a.a.).

For att gruppera sjukdomar och dddsorsaker anvands véarldshalsoorganisationens (WHO)

klassificering; international statistical classification of diseases and related health problems



(ICD) och i Sverige anvénds for narvarande ICD-SE-10, som &r den tionde versionen av ICD
(Socialstyrelsen, 2011). WHO &ger rattigheterna till detta statistiksystem men i Sverige ar det
Socialstyrelsen som ger ut den svenska versionen (Socialstyrelsen, 2010). Motsvarigheten for
att klassificera bl.a. funktionstillstand &r Classification of functioning disability and health
(ICF) (WHO, 2001). ICF ér en klassifikation som ger ett gemensamt sprak till bl.a.
sjukvardspersonal for att kunna dokumentera och kartlagga t.ex. halsotillstand och
funktionella begransningar hos ménniskor i relation till omgivning och miljé6 (WHO, 2010).
For barn och ungdomar anvands international classification of functioning, disability and
health: children and youth version (ICF-CY). Denna klassifikation &r framtagen i syfte att
dokumentera kroppsliga funktioner och ev. begrénsningar samt kartlagga relevanta
miljofaktorer som ar specifikt relevanta for spadbarn, smabarn, skolbarn samt ungdomar och
tacker aldern 0-17 ar. ICF-CY kan, i likhet med ICF, dven kompletteras med ICD-10 (a.a.).

Definition av foraldrar och barn

Foraldraskapet utgors, enligt Socialstyrelsens termbank, av vardnadshavare vilket innebér en
foralder eller en av domstol utsedd person som har juridisk ratt att utéva vardnaden om ett
barn (Socialstyrelsen, u.d.). Vardnad innebér i sin tur att vardnadshavaren har rétt och
skyldighet att sorja for barnet, bestamma i fragor som ror barnet och foretrada barnet i sadana
angelagenheter (a.a.). Foraldrar har, enligt foraldrabalken, vardnadsansvar till dess att barnet
fyller 18 ar och underhallsskyldighet till 21 ars alder om barnet fortfarande gar i skolan
(1949:381). Moderskapet utgors i rattslig mening alltid av den kvinna som foder barnet
(Skatteverket, 2016).

Enligt Socialtjanstlagen definieras barn som varje manniska under 18 ar (2001:453).
Omsorgen av barn stracker sig daremot upp till 20-arsaldern da det inte finns nagon

aldersgrans for stodjande insatser (Socialstyrelsen, 2009).

Familjecenterad vard

Foraldrar spelar en central roll i ett barns tillvaro, darfor forefoll sig den familjecentrerade
omvardnaden som ett naturligt val av teoretisk utgangspunkt for foreliggande studie. Halso-
och sjukvarden i Sverige stravar efter att arbeta efter familjecentrerad omvardnad i motet med
barn. Kommunen &r, enligt Socialtjanstlagen (2001:453), skyldig att ge korrekt stéd och i ett

tidigt skede fanga upp familjer samt tydliggora deras rattigheter avseende hjélp och stod.



Halso-och sjukvarden ar den instans som forst traffar familjer dar barn med
funktionsnedsattning finns och har darmed skyldighet att informera om vilken hjéalp som gar
att f3. Genom att bjuda in hela familjen i arbetet och omvardnaden erhalls en storre mojlighet
att identifiera och hitta 16sningar till upplevda problem. Synsattet tillvaratar familjens unika
resurser och familjen styrs mot s.k. empowerment, det vill sdga sjalvbestdmmande (a.a.).
Arbetet mellan sjukskéterskan och familjen bygger pa en 6msesidighet och genom

kommunikation ska dessa parter knyta samman (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009).

Under 1980-talet 6kade intresset for forskning inom familjecentrerad vard (Mackean,
Thurston & Scott, 2005). Strukturen till den familjecentrerade varden av barn kom till nar
Anne Casey utvecklade “Partnership model of pediatric nursing” i Storbritannien. Mallen
utvecklades snabbt och blev en modell som sjukskoterskan sedermera arbetade efter i
vardandet av barn och deras familjer (Edwards & Coyne, 2012). Familjens delaktighet och
narvaro i omvardnaden visade sig ha stor positiv inverkan pa barnets halsa, utveckling och
maende (Committee on hospital care and institute for patient and family-centered care, 2012).
Likasa var familjens emotionella stod mycket betydelsefullt for barnet (a.a.). Vardpersonal
ska, enligt halso- och sjukvardslagen (1982:763), utfora sitt arbete i samrad med patienten
samt ha respekt for patientens sjalvbestammande och integritet. Vidare stélls av denna lag

ytterligare krav pd att information ska lamnas till anhériga i de fall ett barn vardas (a.a.).

Enligt Lambert, Glacken och McCarron (2008) utgor den familjecentrerade varden en modell
som stravar efter att forbattra omvardnaden kring barnet. Benzein et al. (2009) beskriver en
helhetssyn inom den familjecentrerade varden dar resurser som framjar barnet och familjen
lyfts fram for att se deras unika behov. Shields, Pratt och Hunter (2006) menar att
familjecentrerad omvardnad &r ett centralt begrepp i métet med barn inom halso-och sjukvard.
Vidare menar de att det inte finns nagon exakt definition av begreppet familjecentrerad vard
men att den &r planerad utefter hela familjen och inte enbart efter barnet. Institute for patient
and family-centered care (IPFCC) etablerade sig 1992 i USA med syftet att ombesorja
nodvandigt ledarskap for att kunna avancera forstaelsen och praktiken kring patient- och
familjecentrerad vard (Institute for patient- and family-centered care, u.a.). Organisationen
menar att det familjecentrerade perspektivet grundar sig i ett nédra samarbete mellan barnet,
familjen och sjukskoterskan. Enligt deras syn bygger kéarnan pa foljande fyra hornstenar:

respekt och dignitet, information, delaktighet samt samverkan. Tillsammans sammanfattar de



begreppet familjecentrerad vard och ger forutsattningar for optimal omvardnad (a.a.). For att
en sjukskoterska ska kunna varda barnet efter den familjecentrerade modellen kravs det forst
teoretisk kunskap inom alla delar modellen bygger pa, dvs. konflikthantering, kommunikation
och en lyhord attityd. Utan dessa delar finns inte forutsattningarna for att bygga upp en
relation till familjen (Mikkelsen & Fredrikesen, 2011). Den familjecentrerade varden uppstar
forst nar familjen far tillgang till den expertis och unika kunskap som sjukskoterskan star for
och att hen i sin tur far ta del av barnets kanslomassiga och fysiska anknytning till sina
foraldrar. Genom utbyte av information och kunskap kring barnet kan dérefter ett

familjecentrerat omvardnadsteam bildas (a.a.).

Crespo, Santos, Tavares och Salvador (2016) genomfdérde en enkatstudie i Portugal dar 204
foraldrar till cancerdrabbade barn deltog for att utvardera effekten av familjecentrerad vard.
Resultatet pavisade att den familjecentrerade varden pa lang sikt medférde en mindre
belastning pa vardpersonalen och en hogre livskvalitet hos familjen. Den familjecentrerade
varden utformades efter familjens behov vilket 6kade familjens kénsla av flexibilitet och
sjalvbestammande. Vidare visade resultatet att mindre familjecentrerad vard istéllet 6kade

kanslan av omvardnadsbehov (a.a.).

Syfte

Syftet med studien var att belysa upplevelser av sjukskoterskans bemétande i barnhélsovarden

hos foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning.

Metod

Genom att i forskning anvénda kvalitativa metoder studeras manniskors upplevelser av ett
fenomen samt deras syn pa verkligheten (Ahrne & Svensson, 2011). Da avsikten for aktuell
studie var att intervjua foréldrar om deras upplevelser av en situation och genom detta
beskriva deras upplevelser av bemétandet i barnhalsovarden, valdes en kvalitativ
innehallsanalys enligt Lundman och Hallgren — Graneheim (2012). Denna metod svarade bast
pa syftet och var mest passande for att studera manniskors subjektiva upplevelser (Granskar &
Hoglund-Nielsen, 2008). Vidare ansags en kvalitativ metod vara att foredra da kanslor inte
kan rangordnas och subjektivitet inte & maétbart i intervjustudier (Henricson & Billhult,

2012). Foreliggande studie avsag att belysa foraldrarnas perspektiv genom att i
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semistrukturerade intervjuer stalla 6ppna fragor och pa sa sétt framja ett stimulerande samspel
med informanten samt ett aktivt lyssnade (Kvale & Brinkman, 2009). Intervjuerna skedde
utan forutfattade meningar med en induktiv ansats, vilket enligt Henricson och Billhult (2012)
innebar att resultatet baseras pa deltagarnas levda erfarenheter och slutligen kan generera en

teori.

Urval

Urvalet till studien utgjordes av foréldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning.
Ambitionen var att forsoka fa spridning och variation av saval barnhélsovardens mottagningar
som kon och alder av foraldrarna. Kriterierna for deltagande var att familjerna frivilligt valt
att folja det normala barnhalsovardsprogrammet i Sverige for barn i dldersspannet 0-5 ar.
Vidare skulle familjerna ha kontakt med barnhabiliteringen i Lund da tackningen inkluderade
alla barnhalsovardsmottagningar som barnhabiliteringens upptagningsomrade innefattar.
Foraldrarna skulle vara kapabla att kunna forsta och gora sig forstadda pa svenska eller
engelska. Foraldrar till barn med enbart neuropsykiatriska funktionsnedsattningar uteslots ur
studien da dessa diagnoser kan tinkas vara uppenbara forst hogre upp i aldrarna. Endast en
foralder per familj fick delta i intervjun for att pa sa satt undvika att tva foraldrar paverkade

varandra.

For att rekrytera foraldrar till studien togs skriftlig kontakt med chefen pa barnhabiliteringens
forskning-och utvecklingsenhet som i sin tur kontaktade verksamhetschefen och enhetschefen
pa barnhabiliteringen i Lund for godkannande om att fa genomfora studien. Efter
godkannande utsags av verksamhetschefen och enhetschefen en mellanhand, som i detta fall
utgjordes av en sekreterare pa barnhabiliteringen. 64 tankbara familjer utsags och
mellanhanden skickade informationsbrev samt samtyckesblanketter till samtliga med hjalp av
en adresslista. Respons erholls fran tio foraldrar och sammanlagt nio familjer gav sitt
skriftliga samtycke till att delta. Tva av respondenterna tillhérde samma familj varfor den ena
foraldern uteslots. Avsikten var ursprungligen att intervjua bade modrar och fader men i detta
fall togs ett beslut om enbart att inkludera modern, da modrar har visat sig ha huvudansvaret
for besoken inom barnhalsovarden (Kunskapscentrum barnhélsovard, 2015). Urvalet
resulterade slutligen i nio modrar. Fem av respondenterna var forstagangsforaldrar i samband

med fodseln av barnet med funktionsnedsattning och fyra av dem hade darmed barn sedan
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tidigare. Telefonkontakt togs med samtliga nio respondenter for att bestdmma tid och plats for

intervjun.

Instrument

For insamling av data anvandes semistrukturerade intervjuer vilket innebar att 6ppna fragor
formulerades i en intervjuguide som sedan anpassades efter intervjuns utformning (Danielson,
2012). Semistrukturerade fragor bedomdes som mest lampade for att de som intervjuades
onskades svara sa fritt som majligt och att de inte skulle kanna sig styrda av
frageformuleringar (a.a.). Den semistrukturerade intervjun genomférdes med hjalp av en
intervjuguide, bestaende av en 6ppen inledande fraga foljt av specifika intervjuomraden.
Foljdfragor stalldes utifran specifik situation, for att pa sa satt bekrafta eller fordjupa
informantens egen berattelse. Infor intervjun 6nskade forfattarna att testa kvaliteten pa
intervjufragorna for att pa sa satt se om det fanns en rod trad genom intervjuerna och om
fradgorna kunde tankas ge 6nskvard omfattning pa svaren. Likasa utvarderades om det
muntliga samtalet kunde komma att transkriberas till text samt hur mycket tid det skulle
komma att kravas for att genomfdra en intervju. For att testa dessa faktorer togs beslut om att
den forsta intervjun skulle agera provintervju, vilken visade sig vara tillrackligt innehallsrik
for att inkluderas i resultatet (Kvale, 1997).

Datainsamling

Samtliga deltagare erbjods mojligheten att sjalva valja en plats dar intervjun skulle dga rum,
likasa fick de pa deras eget onskemal dverlamna detta beslut till forfattarna. Syftet med att
mddrarna sjélva fick vélja plats for intervjun var att ge dem mojlighet att vélja en trygg miljo
dar inga storande moment som telefoner eller andra ljud kunde férekomma. | de fall moédrarna
avsade sig beslutet om att vélja plats for intervjun var det viktigt att den rumsliga
utformningen blev sa bra som majligt for andamalet (Lantz, 1993). Fyra intervjuer holls pa
forfattarnas initiativ i medicinska fakultetens lokaler vid Lunds universitet, fyra &gde rum i
deltagarnas hem och en intervju holls pa deltagarens arbetsplats. Bada forfattarna narvarade
vid samtliga intervjuer. Beslut om roller for aktuell intervju togs infor varje méte, dar den ena
forfattaren stod for huvudfragorna och den andra kompletterade fragorna for att pa sa satt

utveckla informationen som erhdlls.
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Vid motet erholl modrarna kompletterande muntlig information kring studiens bakgrund, det
frivilliga deltagandet samt att de nar som helst fick avbryta i enlighet med autonomiprincipen,
det vill saga ratten till sjalvbestimmande (Statens medicinsketiska rad, 2008). De tillfragades
aven om eventuella oklarheter i brevet och informerades om att intervjun skulle komma att
spelas in for att pa sa satt fa ett s detaljerat datamaterial som mojligt och ge forfattarna frihet
att fokusera pa &mnet och dynamiken i intervjun (Kvale, 1997). Syftet med studien
repeterades och darefter stalldes de semistrukturerade fragorna. Slutligen tillfragades
mddrarna angaende eventuella 6nskemal om att tillagga nagot, vilket gav en méjlighet att

tillagga tankar kring ytterligare viktiga och k&nsloméssiga upplevelser (a.a.).

Analys av data

Resultatet bearbetades med hjalp av kvalitativ innehallsanalys enligt Lundman och Hallgren -
Graneheim (2012). Forsta steget i analysen var att forfattarna transkriberade intervjuerna,
vilket innebar att materialet ordagrant skrevs ut for att pa sa sétt kunna genomfora en
noggrann analys. Efter transkriberingen lastes texterna i sin helhet upprepade ganger for att fa
en kansla for innehallet (Wibeck, 2012). Déarefter togs meningsbarande enheter ut vilket
innebar ord, stycken eller meningar av en text som innehdll aspekter relaterade till varandra
genom sitt innehall och berdrde studiens syfte. De meningsbérande enheterna genomgick
sedan en kondensering vilket innebar att de blev mindre och mer latthanterliga utan att de
forlorade innehall och betydelse. Vidare abstraherades de meningsharande enheterna och
koder bildades, vilket innebar att meningsenheterna fick en etikett eller rubrik. Det kodade
och kondenserade materialet lastes aterigen igenom och sorterades darefter in i de
subkategorier och kategorier som utformades utifran materialets innebord. Enligt Lundman
och Héllgren-Graneheim (2012) utgors en kategori av flera koder som har ett liknande
innehall och vidare menar de att ingen data far passa in i fler &n en kategori. Analysen
genomfordes dels pa en manifest niva, vilket innebar att det konkreta i texten analyserades
och dels en latent niva som i sin tur innebar att analys skedde efter intervjuarens personliga
tolkning av texten. Det var slutligen det latenta innehallet av texten som kom att utgéra ett

tema (a.a.).
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Tabell 1.

En beskrivning av innehallsanalysen

jag ser ocksa
nagot nu nar du
séger det

iakttagelser

Meningsbarande | Kondenserad Kod Underkategori | Kategori
enhet meningsenhet

Jag hade velat ha | Onskan om Mer vardagsfokus Samtalsfokus | Skraddarsy
mer avstamning avstamning om efter enskilda | programmet
liksom med det det vardagliga onskemal efter
vanliga... hur familjens
funkar sémnen, behov
kanske komma

med idéer. ..

Sa har jag ju kant | Har ként en Omsorgsfull Ett positiv En positiv
som liksom en omsorg mote erfarenhet
omsorg, det har

jag ju verkligen

gjort

Jag kande nog att | Otrygg i sin Kunskapsmassig Brist pa Avsaknad
hon var otrygg i kunskap otrygghet kunskap av specifik
sin kunskap... kunskap
Kanske att man Onskan om Bekraftelse av egna | Brist pa Att bli sedd
onskar en bekraftelse av iakttagelser bekraftelse och lyssnad
bekréftelse pa att | ens egna pa

Forskningsetiska avvagningar

Som etisk utgangspunkt foljdes anvisningarna som Helsingforsdeklarationen beskriver

(WMA, 2013). Samlingsdokumentet utgar fran foljande principer; principen om autonomi,

principen om att gora gott, principen om att inte skada samt principen om rattvisa.

Deltagarnas bésta ska komma i forsta rummet, de ska visas respekt och deras hélsa och

rattigheter ska skyddas och tillgodoses i mojligaste man (a.a.). Deltagarna tillats att sjalva

vélja tid och plats, likasa informerades de om att de nar som helst kunde avbryta sitt

deltagande utan att uppge anledning. Vidare informerades de om samtliga atgarder som

vidtogs for att bibehalla sekretessen och att de inte skulle kanna sig alagda att ta upp kanslig

information.
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Vissa grupper, sa som familjer dar barn med funktionsnedséttning finns, & mer sarbara an
andra vilket gor att principen om att inte skada i dessa fall var sérskilt viktig att beakta
(WMA, 2013). Studien avsag att lyfta problematik i just denna sarbara grupp och ambitionen
var att resultatet skulle gagna dessa familjer (a.a.). Innan studien genomfordes hamtades ett
godkannande fran vardvetenskapliga etiknamnden (VEN), som godkande studiens planerade
genomforande. Anledningen till valet av att undersdka foréaldrar var att med stérre insikt
kunna férmedla deras upplevelse for att resultatet i sin tur skulle kunna ge barnhalsovarden
verktyg som kan gagna familjerna i framtiden. Informanterna informerades om att allt
deltagande var frivilligt och att deltagandet nar som helst fick avbrytas utan skyldighet till
narmare forklaring, vilket ocksa stods i Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013; SFS
2003:460). Skriftlig information utdelades inkluderande tillfragan om informerat samtycke.
For att garantera att informanterna samt deras familjer inte skulle ta skada av studien
hanterades materialet konfidentiellt, vilket innebar att samtligt material fore utskrift
forvarades pa en USB-sticka som i sin tur forvarades inlast och togs ut enbart vid anvandande.
Utskrivet material forvarades, dven det, inlast. Endast ansvariga for studien hade tillgang till

materialet som efter studiens genomforande forstordes (SFS 1998:204).

Resultat

Fyra huvudkategorier, atta underkategorier och ett 6vergripande tema framstalldes under

analysens gang, se tabell nr. 2.

Tabell 2
Oversikt av underkategorier, kategorier och tema.

Underkategorier Kategorier Tema
Anpassa stodet Skraddarsy programmet efter familjens Tacksambhet trots
Samtalsfokus efter enskilda behov sorg i livet
onskemal

Ett positivt mote En positiv erfarenhet

Narvarande samtalsstdd

Brist pa kunskap Avsaknad av specifik kunskap
Avvaktande synsatt
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Bekraftelse Att bli sedd och lyssnad pa
Lyhérdhet

Tacksamhet trots sorg i livet

Samtidigt som en kénsla av sorg infann sig i métena var tacksamheten for kontakten med
sjukskaterskorna i barnhalsovarden framtradande. Bjorquist, Nordmark och Hallstrém (2015)
presenterade sorg hos foréldrar till barn med cerebral pares, som ett uttryck for att livet for
deras barn hade sett annorlunda ut om de inte hade haft nagon funktionsnedséattning. Vidare
beskrev de lamnas i sorg redan i samband med att de fatt information om barnets tillstand

vilket kan liknas med resultatet i aktuell studie.

Trots kénslan av sorg uppvisade mddrarna ett stort engagemang i att lyfta vikten av
barnhélsovarden aven om livet och omstandigheterna kring barnet inte blev som forvantat. De
upplevde en tacksamhet Gver att nagon faktiskt brydde sig och lyssnade och gavs samtidigt
tillfalle att fokusera pa nagot annat an vardagen med ett funktionsnedsatt barn.

Skraddarsy programmet efter familjens behov

Sjukskoterskorna upplevdes, sa gott det gick, forsoka se till den specifika familjen men
barnhélsovarden kunde, enligt modrarna, ibland vara for inriktade pa gemene man néar det
gallde utvecklingsmonster istallet for att se individens egna behov. Ett genomgéaende
onskemal om att sjukskoterskorna skulle se till det individuella och unika barnet istallet for
det generella framkom darfor. Barnhalsovarden sags samtidigt som ett bra forum for att kunna

diskutera det vardagliga, sa som mat och sémn.

Anpassa stodet

Mddrarna menade att stodet skulle utga fran den familj sjukskoterskorna métte och att arbetet
skulle ske utifran barnets och familjens basta. Det upplevdes att sjukskoterskorna faktiskt
arbetade stottande och strukturerat genom att ge rad om kroppslagen for att t.ex. forebygga
platt huvud. Viljan att hjalpa verkade finnas hos sjukskoterskorna trots att vanan med att
arbeta med funktionsnedsatta barn i vissa fall tycktes saknas. De tycktes arbeta utifran de

forutsattningar de hade, gjorde 6vergripande det basta de kunde, forsokte underlétta for
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familjerna och dverlag var modrarna ngjda med hjalpen och stédet som erbjdds.
Sjukskoterskorna upplevdes ocksa kunna bry sig mer &an vad som faktiskt forvantades av dem.

“Hon var absolut vildigt villig att hjdlpa, verkligen, utifran hennes forutsdttningar” (1 1).

Utan hon har stottat med det hon har kunnat och kanske egentligen annu mer fér hon
har hela tiden visat att hon har brytt sig mycket om hur det gar (I 2).
Aven om sjukskaéterskorna upplevdes hjélpa och stétta utifran de forutsattningar de hade
saknades enligt modrarna nodvandiga tips och rad. Istallet for att ge tips utifran den normala
utvecklingen dnskades tips som byggde pa den utvecklingsniva barnet befann sig pa i stunden
och som framjade dess individuella utveckling. Mer input och rad vad géllde det specifika
utvecklingsmonster som barnet foljde var dnskvért, aven om det bara rorde sig om nagra
forslag pa hur utvecklingen kunde framjas utifran de forutsattningar barnet hade. | de fall
barnet inte foljde utvecklingsstegen gavs enligt modrarna inga specifika rad om hur barnet
kunde hjalpas pa vagen. Vidare fanns en dnskan om mer information géllande
spadbarnsreflexer och fysiska dvningar for att kunna integrera dem i barnens rérelsemdonster

och pa sa satt hjalpa barnens utveckling pa ratt vag.

“... inte sa mycket rad som jag hade tinkt mig...” (1 5).

Och sen har de ju bara sagt att ja, men det ar bra om de rullar, det & bra om de
kryper och det ar bra om de gor det, men sa har hon inte gjort det och da har man inte riktigt
fatt reda pa hur vi ska fa henne att géra det (1 7).

Att av sjukskoterskorna bli sasmmanford i en foraldragrupp var nagot som upplevdes som
positivt och for de som inte var med i nagon féraldragrupp kunde detta upplevas som en
saknad. Tankar om hur gruppens konstellation skulle se ut var valdigt individuella och
berodde pa behovet hos den enskilda modern. Inkludering av andra familjer som befann sig i
liknande situationer kunde vara ett satt for modrarna att utbyta erfarenheter, visa kénslor och
fa tips fran andra foraldrar for att underlatta vardagen. Sjukskoterskorna ansags ha en central
roll i uppgiften och hade kunnat vara mer mana om att se till modrarnas behov av att traffa

andra.

“Jag tanker att BVC-skoterskan kunde ha en jatteviktig roll déar och hitta, ja, ndgon slags
matchande grupp eller bara blanda upp lite...” (1 5).

Jag onskar kanske att hon hade hittat kontakt med andra i en liknande situation
eller en i varje fall blandad grupp... (19).
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En snabbare handlaggning vid misstanke om att nagot inte stod ratt till hade enligt modrarna
mojligtvis kunnat underlatta for samtliga parter. Forloppet hade sannolikt sett likadant ut, men
mddrarna upplevde en stor lattnad nar sjukskoterskorna dntligen tog tag i angeldgenheterna.
Efter en eventuell diagnos upplevdes sjukskoterskorna ocksa erhalla mer verktyg att arbeta
med och kunde lattare anpassa stodet och hjalpen om det fanns nagot konkret att arbeta efter.
Vidare kande madrarna sjélva en lattnad Gver att det dntligen fanns nagot ga efter och att
sjukskaterskorna hade fatt fler redskap, istéllet for att kontinuerligt forsoka forklara for dem

att nagot var fel.

Samtalsfokus efter enskilda 6nskemal

Maodrarna upplevde att sjukskoterskorna i barnhalsovarden fokuserade mer pa det normala
utvecklingsmonstret dn avvikelserna. Det fokusomrade man som mor ville fokusera pa under
besoken skiljde sig at men en framtradande 6nskan om mer tonvikt pa det vardagliga var
tydlig. Sjukskoterskornas samtalsfokus var genomgaende vardagliga situationer, trots detta
upplevdes det att tonvikten automatiskt hamnade pé det avvikande hos barnen. Onskan om att
fa ytterligare rad kring dagliga ting s3 som mat, sémn och amning utrycktes av modrarna.
Trots detta fanns det ocksa en samtidig 6nskan om att d4ven ge avvikelserna utrymme och
diskutera dem. Genomgaende var dock att det upplevdes som skont nar sjukskoterskorna
fokuserade mycket pa det vardagliga, generella och pa maendet. Att bara prata om foraldra-
barn-relationen, hur det kéndes att vara nybliven foralder, att familjelivet stod i centrum och
ldmna all annan problematik utanfér var positivt. Genom att samtala om det icke-avvikande
gavs mddrarna tillfalle att koppla bort problematiken och istéllet fundera 6ver saker som i

stort sett alla andra foréldrapar brottas med.

“Hon sa att ja men hur ar det med bara det mysiga, det dar bebisgoset, hon kan liksom plocka
fram det” (1 3).

Jag hade velat ha mer avstamning liksom med det vanliga...hur funkar sdmnen, kanske
komma med nagra idéer (1 5).

“Det dr kanske snarare den friska delen av honom eller vad man ska sdiga som man vill
fokusera pa” (1 2).

Forutom en overgripande 6nskan om att fokusera pa det normala, fanns en samtidig 6nskan
om att mer fokus kunde ldggas pa avvikelserna. Sjukskoterskorna kunde till och med ibland
tyckas inta en neutral installning dar det normala utvecklingsmonstret inte diskuterades vilket

modrarna upplevde som positivt. | motsats till detta kunde det ocksa fokuseras for mycket pa

18



det normala utvecklingsmonstret, i dessa fall upplevdes det att sjukskoterskorna inte sag
utanfér normen och tittade for mycket pa det friska barnet, pa det sunda. Ibland upplevdes
sjukskaterskorna vara for inriktade pa hur den normala utvecklingen sag ut istallet for att se

hur det specifika barnet utvecklades och notera vad barnet faktiskt var kapabel till och inte.

“... de har fokuserat pad det friska barnet och ser inte det avvikande pd samma sditt...” (1 8).

Sjukskaterskan var ju jattenoga med att han maste krypa, det var habiliteringen ocksa.
Det var liksom det viktigaste... men vi var rdtt sd nej, kryper han inte sd kryper han inte...

(16).

“...man bockar av vad barn klarar av i vissa dldrar men det har inte varit sd jdttestort fokus
pd det. Det har varit rdtt sd skont... och har mer tittat pa ordningen som saker har hant
istdllet” (1 5).

En positiv erfarenhet

Motena med sjukskoterskorna i barnhalsovarden var enligt modrarna i det stora hela en
positiv upplevelse, trots att deras kanslor dver situationen i stort var blandade.
Sjukskoterskorna upplevdes genomgripande som tillmétesgaende, manga avsatte tid och var

man om bade barnet och foraldrarna.

Ett positivt mote

Sjukskoterskorna i barnhalsovarden beskrevs framtradande som omsorgsfulla, engagerade,
omtanksamma och tillmétesgaende. Modrarna kéande att de avsatte tid for familjerna,
kontakten upplevdes évergripande stabil och sjukskdterskorna var mana om att ringa upp ifall
modrarna hade talat in ett meddelande pa telefonsvararen. Bemétandet var nyfiket och
fordomsfritt, empati visades i stor utstrackning och sjukskoterskorna upplevdes gora sa gott
de kunde utifran deras forutsattningar. Den avsatta tiden, kanslan av att alltid kunna kontakta
sjukskoterskorna och den regelbundna aterkopplingen skapade en trygghet hos modrarna
vilket de vardesatte i hog grad. Pa grund av en upprepad och kontinuerlig kontakt med
habiliteringen och andra instanser kunde barnhalsovarden ibland komma i skymundan. Trots
detta beskrevs kontakten med sjukskoterskorna i barnhalsovarden som en positiv kontakt med
vilka man kunde prata i fortroende med de fa ganger man traffades och samtalet innebar ofta
en majlighet for reflektion. Beskrivningar om att alltid vara valkommen var aterkommande

och barnet mottogs precis som vem som helst. Sjukskoterskor som upplevdes ha mycket
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erfarenhet och ha sett mycket under sitt yrkesliv hade férmagan att ha en lugnande och
betryggande inverkan pa modrarna.

“De halsar alltid och fragar hur det ar och har det varit nagonting sa ar det ju bara att ringa
och komma ner, liksom” (1 6).

Hon &r ju oerhort empatisk, valdigt, valdigt empatisk, hon stottade jattemycket i detta
och ville stotta och hjdlpa i allt... och har liksom visat att hon brytt sig” (I 2).

Ett val om att byta sjukskdterska framkom p.g.a. bristande fértroende. Sjukskoterskan
upplevdes i detta fall inte ta oron och kéanslorna pa allvar, utan bemoétte snarare pa ett daligt
sétt med en nedvarderande attityd. Att man, trots upplevelse av ett bra bemotande valde att
enbart ndja sig med att ga till barnhalsovarden for endast vaccination och darmed ga till andra

instanser, sa som barnhabiliteringen, for 6vriga arenden kunde ocksa férekomma.

Néarvarande samtalsstod

Sjukskoterskorna i barnhalsovarden upplevdes fungera som ett bra samtalsstod. Vid
familjeproblem eller oenigheter med andra vardinstanser utgjorde sjukskoterskorna en valdigt
bra ventil och det uttrycktes att det var skont att fa ga dit och bara prata av sig. Nar médrarna
upplevde att de inte kunde prata med nagon annan instans och inte heller med nagon
familjemedlem kandes det bra att fa prata med nagon utomstaende.

“Ofta niir jag ska till BVC sd kan jag kiinna att jag lingtar efter den ventilen och att kunna fa
prata” (19).

Hon &ar en sadan person som man kan liksom ventilera da liksom, om man har
lite problem s& kan man ju ventilera det med henne (I 3).
Sjukskoterskorna upplevdes finnas tillgangliga fér modrarna och deras barn och utgjorde en
trygghet for dem, dven om de ibland uppmanades att vanda sig till experterna vid specifika
fragestallningar. De fanns i de flesta fall alltid dar for familjerna och stod fér kontinuitet.
Kénslan av att ndr som helst kunna ringa och att sjukskoterskorna faktiskt alltid var

nérvarande och tillganglig beskrevs som uppskattat.

“..hon finns ddr for en ndr man ringer och det kinns tryggt, eller sa om hon inte kan prata sa
ringer hon upp och man behéver inte vanda sig till VC utan till henne istdllet” (1 8).
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Avsaknad av specifik kunskap

Maodrarna upplevde att sjukskoterskorna ofta saknade specifik kunskap om barnets
funktionsnedsattning. Mddrarna hade, trots detta, forstaelse for avsaknaden av kunskapen da
funktionsnedsattningarna av de flesta ansags vara relativt ovanliga. Detta gjorde att de inte

tyckte att de kunde krdva att sjukskoterskorna skulle besitta denna typ av information.

Brist pa kunskap

Sjukskoterskorna upplevdes sakna kunskap géllande de specifika funktionsnedsattningarna.
En viss osakerhet och otrygghet kunde darmed framsta och kanslan av att de aldrig tidigare,
eller véldigt sallan, hade stott pa ett barn med storre avvikelser kunde ocksa forekomma.
Sjukskoterskorna nadde inte alltid hela vagen fram, nagot i motet saknades som modrarna inte
kunde satta fingret pa. Dock kréavdes det inte att sjukskoterskorna skulle besitta denna
specifika kunskap da modrarna insag att barnhalsovarden aldrig, eller valdigt séllan, stétte pa
just den funktionsnedsattningen barnet hade. Fragor som stalldes av modrarna kunde forbli
obesvarade och en viss fundersamhet 6ver detta uppstod i dessa fall. Fértroendet mellan
mddrarna och sjukskoterskorna fanns men vissa bitar saknades. En orsak till detta kunde
upplevas vara en viss otrygghet i yrkesrollen, vilket i sig skulle kunna vara ett tecken pa
bristande kunskap eller att sjukskoterskorna helt enkelt saknade Iang yrkeserfarenhet. Det
forekom till och med att sjukskoterskorna erkande otryggheten och fortydligade okunskapen
for médrarna. Mojligtvis hade handlaggningen av de specifika fallen kunnat underlattas om
sjukskaterskorna i dessa fall hade radfragat nagon av kollegorna. Tidsbrist kunde enligt
modrarna ocksa vara en forklaring till att sjukskoterskorna inte hade mojligheten till att
inforskaffa sig nodvéandig kunskap.

“Hon var kanske valdigt ny och kanske aldrig haft barn som inte foljer samma mallar sa lite
osaker kan jag nog kanna att hon var kring just hur hon skulle géra” (1 5).

For att, trots kunskapsbristen, fa verktyg for att kunna skota sina bitar kring barnet uppvisade
sjukskoterskorna, enligt modrarna, en nyfikenhet och 6ppenhet till att lara sig mer. Aven om
tiden for att sjalv uppsoka kunskap inte fanns stallde sjukskoterskorna mycket fragor till

modrarna for att pa satt skaffa nédvandig information och sedan kunna arbeta efter det.

”Hon hade egentligen ingen kunskap alls... men hon var vildigt tillmotesgdende och fragade
mycket och ville pd nagot sdtt forsta mer” (1 1).
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Sen, det som sjukskoterskan inte hade kunskap om det fragade hon oss om och visade
pd en nyfikenhet ddr... (1 2).

Avvaktande synsatt

En avvaktande instélining med en forsiktig approach upplevdes tydlig och vanligt
forekommande hos sjukskdterskorna, vilket de sade sig vara tvungna att arbeta efter.
Mddrarna kunde tidigt se att ndgonting inte stimde med barnen och uppfattade sjalva detta
som avvikelser som inte tillnérde det normala utvecklingsmonstret. Ibland kunde mdédrarna fa
berattat for sig att de inte skulle oroa sig da barn utvecklades olika snabbt, trots att de patalat
det de sjalva hade noterat som eventuella avvikelser hos deras barn. Aven om de kande pa sig
att nagot var avvikande och att manga saker var annorlunda, forsokte de ha fortroende for
denna instéllning hos sjukskdterskorna. Kénslan av att barnhélsovarden medvetet kunde dra ut
pa processen fanns ocksa, majligtvis for att ge barnet tid att utvecklingsmassigt komma ikapp.
En forstaelse for detta synsétt var tydligt men samtidigt var oron hos mddrarna pataglig da en
forhoppning om att tidig upptackt hade kunnat andra forutsattningarna och pa sa satt hade

mddrarna annu tidigare kunnat stétta barnet pa ett korrekt satt, utifran deras forutsattningar.

“Niir jag borjade mdirka att hon inte utvecklades helt normalt sa var det ju &nda fran BVC att
Jja, men det dr helt normalt och det dr sd olika fran barn till barn...” (1 3).

Alltsa det var manga saker som var annorlunda men da far man ofta till svar att alla
barn ar ju olika (1 4).

Att bli sedd och lyssnad pa

Framtréddande i intervjuerna var vikten av att barnen och familjernas unika behov blev sedda
och att de blev lyssnade pa av sjukskoterskorna. Det fanns en genomgripande énskan om att
sjukskoterskorna skulle vara lyhorda, att de skulle bekrafta mddrarnas kansla av att allt inte
stod ratt till och att modrarna skulle vara valkomna att lyfta de behov som uppstod.

Bekraftelse

Gemensamt for modrarna var deras behov av att bli bekraftade i situationen, oavsett om de
faktiskt blev det eller inte. Mddrarna hade férmagan att tidigt identifiera avvikelser hos sina
barn som daremot inte bekraftades av sjukskoterskorna. | situationen kunde detta vara nagot
av det mest jobbiga och ledde ofta till en kansla av ensamhet. Det faktum att ingen annan sag

samma problematik kunde fa modrarna att kanna att allting var pahittat fran deras sida.
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Avsaknad av bekréftelse angaende brister i barnets utvecklingsmonster upplevdes vara vanligt
forekommande och det hande att modrarna sjélva med tiden fick upptécka alla avvikelser. Inte
heller noterades moderns daliga maende i situationen pa ett bra satt och detta kunde i varsta
fall leda till att man valde att byta sjukskoterska redan i ett tidigt skede. Att ta mddrarnas oro
mer pa allvar, redan i ett tidigt stadie av situationen, och att ens asikter och iakttagelser blev
bekraftade gjorde pa nagot vis att bordan blev lite lattare att béra.

“Det jobbigaste dir ju den oro man sjilv har nér man kinner att nagot ar fel utan att fa det
bekréaftat” (1 4).

Det ar val liksom om man hade kunnat haft nagon forstaelse for det, att
liksom... nej, men vi ser att... att hon inte foljer, men... en bekrdftelse liksom, i att min
upplevelse inte var pahittad eller sa (1 7).

Lyhordhet

Att bli lyssnad pa och att sjukskoterskorna skulle se till den specifika situationen var viktigt
for modrarna. Istéllet for att ge rad utifran den specifika situationen verkade det relativt
vanligt att sjukskoterskorna gav generella rad som inte var efterfragade. Upplevelsen var
genomgaende att sjukskoterskorna inte tog tag i problemen, istallet var det modrarna som
sjalva propsade pa att atgarder skulle vidtas. Samtidigt som bristen pa atgarder och bekraftelse
pa sjalva avvikelserna var uppenbar upplevdes det att sjukskoterskorna var lyhorda,

lyssnande, att de verkligen brydde sig och var 6ppna for fragor d&ven om de inte kunde svara
pa dem i stunden. Mdodrarna kande sig lyssnade pa, aven om sjukskoterskorna inte alltid
bekraftade det modern hade iakttagit eller helt enkelt saknade den kunskap som behdvdes i

det specifika fallet.

“Hon har ju kunnat ge de tipsen hon har kunnat liksom och funnits dar och lyssnat liksom och
sadar” (17).

Jag kanner att hon alltid har varit lyhoérd och att hon nog har bokat in lite extra tid
nar hon vet att vi kommer (1 9).

“Jag upplevde dnda att hon var lyhérd, jag ringde henne och sa att hon har ju dnnu inte
borjat ga och jag vill ju kolla upp detta, ja da gor vi det sa hon sa da bokade hon in ett mote
da med lakaren, sa dar tyckte jag anda att hon var lyhérd och lyssnade pd min oro dd...” (1
8).

En 6nskan om lyhordhet for modrarnas maende fanns ocksa. Motena fick garna vara
personliga, sjukskoterskorna fick garna vara lyhorda for hur &ven modrarna madde i

situationen och skulle vara kapabla att se ifall familjerna hade en besvarlig situation och
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genomgick en kris. Sjukskoterskorna upplevdes bry sig mycket om hur hela familjen faktiskt
méadde och om hur de hanterade situationen. Intresse for den mentala halsan hos bade modern

och fadern visades frekvent vilket var uppskattat.

En framtradande upplevelse var att sjukskoterskorna var for inrutade i det normala
utvecklingsmonstret, att familjelivet skulle vara lyckligt och upplevdes ha svart att se utanfor
denna ram. Det nya livet, med ett funktionsnedsatt barn var inte alltid sa positivt och det var
en fordel om sjukskoterskorna dven kunde ta hansyn till den biten. | det fall man efterfragade
verktyg att arbeta med for att hjalpa sitt barn kunde utgangen bli att efterfragan inte

resulterade i nagot och att samtalsamnet aldrig aterupptogs.

Men det ar mojligtvis det ocksa liksom och lyssna, och vara pa det viset att det
inte alltid ska vara sa himla glatt och positivt (I 4).

Diskussion

Metoddiskussion

Genom forfattarnas erfarenheter av néra anhdriga med funktionsnedsattningar fanns en viss
forforstaelse. FOr att minska risken for att forforstaelsen involverades fordes kontinuerliga
diskussioner om detta genom hela analysprocessen. Genom att forfattarna reflekterade 6ver
forforstaelsens betydelse starktes darmed studiens resultat (Priebe & Landstrom, 2012). Ingen
av forfattarna hade erfarenhet av arbete i barnhalsovarden och hade inte heller besokt
barnhélsovarden i drenden liknande de som studien handlar om. Samtidigt hade forfattarna en
viss personlig forforstaelse for barnhalsovarden vilket ocksa kan vara positivt, da det kan

starka forfattarnas formaga att tolka resultatet (Polit & Beck, 2012).

For att fa tillstand att rekrytera deltagare kontaktades verksamhetschefen som ombads att utse
en mellanhand, vilken i sin tur skulle tilldelas uppgiften att informera potentiella deltagare i
ett personligt mote. Rutinerna inom den aktuella verksamheten var att all information gallande
utbildning och studier skulle ga via chefen for barnhabiliteringens forskning- och
utvecklingsenhet vilka inte ansag att denna planering var mojlig. Istallet utarbetades en
adresslista pa tankbara deltagare och en sekreterare skickade darefter ut skriftlig information
tillsammans med en samtyckesblankett. Mojligtvis kan information via brev verka opersonlig

och risken for bristande intresse kan tankas vara storre, da brev riskeras att bli lagda at sidan.
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Ett personligt méte hade kunnat tankas ge mer tyngd at informationen och darmed ge ett okat
intresse och en annan form av forstaelse for studiens syfte, vilket i sin tur hade kunnat

generera fler deltagare.

Syftet var ursprungligen att intervjua foraldrar, d.v.s. bade fader och médrar, for att fa
variation i resultatet. Svar erholls fran nio modrar och en fader, varav fadern ingick i samma
familj som en responderande moder. | samband med detta togs av forfattarna ett beslut, da
resterande respondenter var modrar, om att i detta fall enbart kontakta modern. Modrarna
upplevdes ha varit hemma med sina barn en l&ngre tid vilket i sin tur kan ha gett
forutsattningar for att folja sina barn i de mer subtila férandringarna. Likasa beskrivs det i
barnhélsovardens arsrapport fran 2015 att modrar ar de som ar med vid merparten, dvs.
narmare 70 %, av besoken i barnhalsovarden vilket kan indikera att fader inte har lika
omfattade erfarenheter av sjukskoterskans arbete i barnhalsovarden (Ivarsson & Olsson,
2015). Inkludering av bada parter hade majligtvis resulterat i ett annorlunda och mer varierat
resultat da faderna, p.g.a. mindre delaktighet i barnhalsovardsprogrammet, med stor
sannolikhet hade en annan upplevelse. FOr att i storre utstrackning involvera dven fader i
studien hade ett fortydligande om inklusionskriterierna kunnat vara mer specifikt formulerade

i informationsbreven.

Tack vare barnhabiliteringens breda upptagningsomrade gick samtliga deltagare till olika
sjukskoterskor vilket styrker resultatets trovéardighet (Graneheim & Lundman, 2004). En
svaghet nar det galler spridningen ar att &ven om upptagningsomradet var brett, &r det trots
allt endast ett upptagningsomrade vilket betyder att resultatet sannolikt hade varit annorlunda
om &ven andra upptagningsomraden hade inkluderats. Forslagsvis hade en inkludering av t.ex.
Malmo som upptagningsomrade sannolikt kunnat ge en mer mangkulturell syn pa familjen,
bemotandet inom barnhalsovarden och funktionsnedsattningen i sig, da Malmo representerar

en storre andel utrikesfodda svenskar.

Intervjuerna genomfordes pa foraldrarnas onskemal om plats. Férdelen med intervjuer i form
av personliga méten var att visuella tolkningar kunde fangas in genom att gester och
kroppssprak var majliga att tolka (Kvale & Brinkman, 2009). | aktuell studie hade
informanterna maojlighet att till stor del sjalva bestamma tid pa dagen sa att de kunde styra om
deras barn var med eller om intervjun skulle ske utan barnets nérvaro. Fyra av intervjuerna
agde rum i informanternas hem. Tva av de modrar som intervjuades i hemmet hade samtidigt

barn hemma. Denna faktor ledde ofta till sma, aterkommande avbrott i intervjuerna vilket kan
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tankas ha riskerat bade modrarnas och forfattarnas formaga att fullstandigt fokusera pa
intervjusituationen och intervjufragorna. Vid analys av materialet aterspeglas detta inte i
resultatet da svaren som erhdlls var likvardiga 6vriga svar, dock kan en paverkan inte helt

uteslutas.

Nio intervjuer, inklusive provintervjun, genomférdes och da samtliga bedomdes som
innehallsrika gav de tillrackligt mycket material att kunna basera resultatet pa. Samtliga nio
intervjuer som inkluderades i resultatet utgjorde en analysenhet som i sin tur beddmdes vara
tillrackligt stor for att utgora en helhet. For att analysenheten skulle vara mdjlig att arbeta med
kravdes att den var tillriackligt stor i omfattning for att pa sa vis kunna utgora en helhet

samtidigt som den skulle vara mojlig att hantera (Lundman & Hallgren—Graneheim, 2012).

Bada forfattarna medverkade vid samtliga intervjuer. Styrkan i detta var att var och en fick
olika intryck av intervjuerna som sedan kunde komplettera varandra i analysen. Forfattarna
upplevde sig som samspelta vilket, i enlighet med Trost (2010) innebar en béttre intervju med
storre informationsmangd da forfattarna daven kompletterade varandra med olika tillagg i
intervjusituationen. Trots att forfattarna var tva och informanten endast en person vid varje
tillfalle upplevdes detta enligt utsago inte som obehagligt da avstamning om denna

angelégenhet alltid skedde med informanten fore intervjuns start.

Intervjuguiden som utformades till studien bestod av semistrukturerade intervjufragor vilket
tackte upp studiens syfte och fragestallning val (Lundman & Hallgren - Graneheim, 2012).
Tack vare intervjuguiden och avstdmningen infor intervjun skapades ett inbjudande klimat for
informanten att 6ppna upp sig vilket resulterade i att samtalen blev avslappnade,
avdramatiserade och gav en fyllig datakollektion. Intervjuerna spelades in och férdelen med
inspelningarna var att forfattarna upprepat kunde lyssna pa dem samt spola fram och tillbaka
under analysprocessen for att pa sa vis kunna inkludera allt material. Efter intervjuerna
transkriberades materialet ordagrant av forfattarna, den forsta intervjun transkriberades

gemensamt och resterande delades upp.

Samtliga analyser genomférdes av forfattarna tillsammans vilket styrker resultatets
trovardighet (Polit & Beck, 2012). Texterna och dess innehall diskuterades kontinuerligt och
de meningsbarande enheterna, vilka utgor grunden for analysen, utsags tillsammans
(Lundman & Hallgren - Graneheim, 2012). For att gora texten mer latthanterlig

kondenserades de meningsbarande enheterna utan att karnan i texten férsvann (a.a.).

26



Trovérdigheten i texten bibeholls genom att de meningsbérande enheterna inte kortades ned
for mycket da detta, i enlighet med Graneheim och Lundman (2004) kunde riskera att viktig
information exkluderades infor kodning och kategorisering. Forfattarna tog detta kontinuerligt
i beaktande vid analysen for att resultatet skulle komma att fa en sa hdg trovardighet som
mojligt. Kodning och kondensering utférdes aven det gemensamt. De tva sistndmnda stegen
innebar ett abstraherande vilket i sin tur innebar att innehallet hojdes till en hdgre och logisk
niva (Lundman & Hallgren - Graneheim, 2012). Koderna beskrev kort innehallet i texten och
kategorierna utgjordes av flera koder med samma innehall (a.a.). Processen och de valda

kategorierna diskuterades bade med forskningserfarna kollegor och under seminarium.

Graden av 6verforbarhet ligger slutligen alltid hos den som laser. Forfattarna kan endast ge
forslag pa hur studiens dverforbarhet kan tas i beaktande. For att underlatta processen ar det
vardefullt att ge en klar och tydlig beskrivning av kontexten, sammanhanget, urvalet,
egenskaper hos deltagarna, datainsamlingen och analysprocessen. En innehallsrik presentation
av resultaten tillsammans med adekvata citat ar viktiga aspekter for att ytterligare 6ka graden
av Overforbarhet. Samtliga barn i aktuell studie deltog i det nationella basprogrammet vilket
medforde att modrarna troligen representerade andra médrar i samma situation i dvriga delar
av Sverige. Kvalitativ innehallsanalys enligt Lundman & Hallgren-Graneheim (2012) &r en
etablerad metod som ofta anvands i studier och analysmetoden har genomgaende foljts enligt

beskrivning i litteraturen vilket dven det styrker resultatets dverforbarhet.

Resultatdiskussion

Studien genomfordes for att belysa modrars upplevelse av bemétandet fran sjukskoterskan i

barnhalsovarden. Resultatet lyfter bade svagheter och styrkor i métet med sjukskoterskan.

| Sverige utformas omvardnaden kring ett barn utifran det familjecentrerade perspektivet for
att pa basta satt mota barnets och familjens behov (Coyne, Hallstrom & Sdderback, 2016). De
intervjuade modrarna indikerade ett antal forbattringsomraden nar det gallde att tillgodose
foraldrarnas behov. | en studie av Tinderholdt, Jahnsen och @stensjg (2014) undersoktes
genom ett frageformular om foraldrar till barn med cerebral pares bl.a. upplevde att man inom
primarvarden arbetade familjecentrerat och hur familjen involverades i de olika parametrarna
som studien avsag att undersoka. Resultatet visade, i enlighet med aktuell studie, att

forbattringar var nddvandiga inom ett antal parametrar, sa som information kring barnets
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funktionsnedséttning, vilken hjalp som fanns att erbjuda samt ifall det fanns liknande familjer
att komma i kontakt med (a.a.).

Coyne (2013) har beskrivit att det krdvs mycket tid, utbildning och resurser for att arbeta
familjeorienterat och darfor kan detta arbetssétt anses som problematiskt. Ett starkt samarbete
mellan vardgivare och familjer baserat pa korrekt information och stod behdver etableras for
att detta ska vara mojligt, dock brister idealet p.g.a. resursbrist och att personalen tvingas
fokusera pa dokumentation och tekniska uppgifter. Linda Shields, en av foresprakarna till
familjecentrerad vard, har ifragasatt om personalen verkligen arbetar utefter ett
familjecentrerat fokus och om denna vard verkligen anses vara battre for barnet (Shields,
2010). Vidare menar hon att familjecentrerad vard ar ett fint ideal men om det inte finns
kliniskt bevis pa att varden vi arbetar med anvander metoden pa ett korrekt satt bor det
Overvéagas om det inte ar béattre att 6verge modellen (a.a.).

Forskningen gar vidare och det bor namnas att det fortlopande pagar en utveckling av det som
kallas barncentrerad vard. Coyne et al. (2016) beskrev att i det barncentrerade perspektivet ar
det barnet som star i centrum men att familjen ocksa involveras. Ofta har vardpersonalen samt
foraldrar utformat varden kring barnet utefter vad de har trott varit bast for barnet. Vidare
uttrycktes vikten av att utveckla och belysa att barnet &r sin egen del som maste respekteras,
involveras och lyssnas till. Forfattarna menade att forutsattningen for att detta synsétt ska
kunna fungera &r att barnets perspektiv maste finnas med i varje enskilt steg i vardandet av
barnet och samarbetet med familjen. Likasa kravs ekonomiska resurser, engagemang fran
ledningen, utbildning av personal samt tid och utrymme att ta in barnets behov. Risken &r
annars att personalen i praktiken sager sig arbeta efter det barncentrerade perspektivet utan att
verkligen forsta innebdrden. Vid barncentrerad vard lyssnar personalen pa barnet, forklarar sa
att barnet forstar och varden skraddarsys efter det enskilda barnets behov. For att arbeta
barncentrerat inom detta omrade saknas kunskap och framforallt den tid som kravs att
verkligen lyssna in och lasa av barnets behov (a.a.). Det faktum att sjukskéterskorna i
barnhalsovarden, utifran aktuellt resultat, tycks sakna den specifika kunskapen kring
funktionsnedsattningar tycks familjecentrerad vard, som den ser ut idag, vara ett arbetssatt

som fungerar.

Genomgaende i den aktuella studie var modrarnas kansla av sorg. Aven om det inte uttalades

direkt, kunde kanslan fangas upp i motet och sorgen tolkades ofta som narvarande i samtalet.
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En av modrarna pratade fort och ville inte stanna kvar i kanslan vilket i sig gjorde det annu
mer patagligt. Modrarna kunde med tarfyllda 6gon titta bort for en stund, de flesta samlade sig
igen och fortsatte prata men det hande att en stor fortvivlan slapptes fram och graten var
intensiv. Mojligtvis innebar kénslan en sorg Over att vardagen inte blev som man ténkt sig, att
foraldrarna maste slass for att barnet ska fa den hjélp det behéver och att man inte blivit
bekréftad i att man kénner sitt barn bést. Fernandez- Alcantara, Garcia-Caro, Laynez- Rubio
med flera (2015) fann, genom att intervjua foraldrar till barn diagnostiserade med cerebral
pares, en kénsla av forlust. De uttryckte att de ibland kunde kénna sorg och desperation,
framfor allt n&r de hade borjat inse och ta till sig att barnet faktiskt hade en diagnos. Sorgen
kunde vara tydligare vid specifika tillfallen, sd som nér barnet t.ex. inte var kapabel till att ga
eller prata samtidigt som barn i samma alder (a.a.). Liknande resultat har presenterats av
Bjorquist et al. (2015) som pavisade en sorg hos foraldrar till barn med cerebral pares nar de

insett att livet skulle komma att se annorlunda ut &n forvantat.

En framtradande 6nskan i resultatet var att bli sammanférd i antingen en blandad eller
homogen foraldragrupp, dels for att inte k&nna sig ensam i sin situation men aven for att
utbyta erfarenheter. Liknande erfarenheter aterfinns i resultatet av Shilling et al. (2014), som
undersokte vilken betydelse det hade for foraldrar till barn med varierande
funktionsnedséttningar att traffa andra fordldrar i liknande situationer. Foréaldrar rapporterade
en samhdrighet med varandra som de inte kénde nér de traffade foraldrar till barn utan
funktionsnedséattning. Nar de traffade andra foraldrar till barn med funktionsnedséttning gavs
de en mojlighet att uttrycka sig precis som de ville och fick tips och rad fran de andra
foraldrarna, bl.a. om att hantera sina kanslor pa ett adekvat sétt. Onskemalet om huruvida de
andra barnen i gruppen skulle ha samma typ av funktionsnedséttning eller inte skilde sig at
(a.a.). Enligt det familjecentrerade perspektiv ska sjukskoterskan ta vara pa familjens unika
resurser och styra familjen mot sjalvbestimmande (Socialtjanstlagen, 2001:453). Genom att
bjuda in till foraldragrupp ges foréldrarna moéjlighet att ta del av varandras kunskaper och

resurser for att pa sa vis uppna sjalvstandighet.

Att anpassa stodet och hjalpen till foraldrarna och deras barn var en aterkommande 6nskan
fran modrarna. Vidare beskrevs kanslan av att sjukskoterskorna var narvarande som viktig.
Sjukskaterskorna upplevdes ofta vara man om att ringa upp for aterkoppling. Samtal om
generella, vardagliga saker var en 6nskan hos flertalet av mddrarna men ibland upplevdes det

att motena hade fel fokus. Benzein et al. (2009) beskriver att det ska finnas en helhetssyn i
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den familjecentrerade varden samtidigt som resurser ska finnas for att se varje familjs unika
behov och kunna lyfta fram dem. Lindblad et al. (2005) undersokte, genom ostrukturerade
intervjuer av 16 foraldrar till funktionsnedsatta barn, vikten av professionellt stoéd. Resultatet
presenterade vikten av att samtala kring andra fokusomraden an funktionsnedsattningen i sig.
Att bara bli tillfragad om det individuella maendet och att som individ bli uppmarksammad
uppskattades. De hittade genomgaende ett stort stod i att nar som helst kunna ringa nagon
professionell for att radfraga och lyfta funderingar. Hoppet om en bra framtid for barnet
starktes genom att fa korrekt hjalp och information géllande barnets naturliga utveckling,
potential och férmagor samt genom att ge foraldrarna ratt kunskap och verktyg for att hjalpa
sitt barn att utvecklas i ratt riktning (a.a.). Modrarna i foreliggande studie uttryckte ocksa
vikten av att bli bekraftade och lyssnade pa. Detta styrks av Lindblad et al. (2005) som i
resultatet beskrev vikten av att ha tilltro till foréldrarnas kunskaper, bekrafta deras oro, lyssna

till dem och ta deras iakttagelser pa allvar.

Enligt Mikkelsen och Fredrikesen (2011) &r sjukskoterskans expertis och unika kunskap en
forutsattning for att arbetet med familjen ska kunna utforas utifran ett familjecentrerat
perspektiv. Kunskapsutbytet mellan sjukskdterskorna och familjerna saknades i foreliggande
studie vilket medforde att den familjecentrerade omvardnaden i stort sett forblev ett ideal.
Manga maodrar upplevde att sjukvardspersonalen blev mer passiv i sin roll att leda samtalet
och i stallet lade dver ansvaret pa foraldrarna avseende motets utformning vilket ofta lamnade
foraldrarna med obesvarade fragor. Resultatet bekraftade dven en upplevd okunskap kring
deras barns specifika funktionsnedsattning men att modrarna samtidigt hade forstaelse for
detta da funktionsnedséattningen ansags som ovanlig. Dock kunde detta medfora en viss kénsla
av otrygghet, sjukskaéterskorna kunde framsta som tillbakadragna i yrkesrollen och foraldrarna
gick ofta hem med obesvarade funderingar. Bray, Shaw och Snodin (2015) beskrev i deras
resultat att foraldrar till barn med kronisk lungsjukdom ofta upplevde angest i motet med
sjukvardspersonal p.g.a. okunskap eller brist pa specifik kunskap hos personalen i vardandet
kring deras barn och situation. Mikkelsen och Frederiksen (2011) har hdvdat att det &r nar
familjen far tillgang till expertisen och kunskapen som sjukskoterskan har och star for samt
nar sjukskoterskan tar del av familjens anknytning och resurser som den familjecentrerade

varden uppstar.

FN:s konvention om barnets rattigheter ar vagledande for arbetet i barnhalsovarden

(Socialstyrelsen, 2014). Barnperspektivet ska genomsyra all planering och samtliga atgarder
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dar barnets bésta alltid ska komma i framsta rummet. | ett samhélle dar de specifika
resurserna, sa som assistans och avlastning, hotas kan det vara av sarskild vikt att det stod
som fortfarande ar tillgangligt fungerar optimalt med en familjecentrerad inriktning. Speciella
insatser ska riktas till barn med speciella behov och individuellt utformad hjélp ska, enligt
forfattarna, ges till de barn och familjer som I6per hogre risk att drabbas av ohélsa. Resultatet
i foreliggande studie antyder att sjukskéterskorna forsokte hjalpa familjen i den man de kunde

men att kunskapen ibland brast, vilket medférde fordréjda insatser.

Regeringen har angett tre principer som bor ligga som grund och genomsyra all hdlso- och
sjukvard i Sverige, dvs. manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen (Riksdagen, 1996/97:60). Resultatet i foreliggande studie
pavisar att sjukskéterskorna blev otrygga i sina roller nar specifika resurser eller kunskaper
skulle individanpassas for de specifika behoven. Sjukskoterskorna i barnhélsovarden bor
arbeta efter manniskovardesprincipen som innebadr att alla manniskor har lika vérde och
samma rattigheter. Principen bor ocksa vara vl forankrad i arbetet med barn med olika typer
av funktionsnedséttningar. FOr detta krévs stor lyhérdhet for familjens unika behov samt

resurser for att kunna framja det bésta hos det enskilda barnet.

Konklusion och implikationer

Resultatet visar att barnhalsovardens sjukskoterska ar en viktig nyckelperson for familjen,
trots att denna instans, enligt resultatet, ibland kommer lite i skymundan. Motet och dess
innehall bér individanpassas och utga fran den enskilde familjens behov. Sjukskéterskan ska
vara lyhord och ta foraldrarnas oro och radsla for att nagot ar avvikande pa allvar, &ven om

atgarder inte kan ske omgaende och den specifika kunskapen inte finns.

Sjukskaterskan i barnhélsovarden behover utveckla sin formaga att se till familjens egna
intresse och anpassa samtalet efter aktuell situation. Likasa behover sjukskoterskan arbeta pa
att tanka utanfor de generella ramar och riktlinjer som barnhalsovarden féljer géllande de
olika utvecklingsstegen och istallet individualisera stodet i form av att se hur man kan hjélpa
det specifika barnet. Nagon specifik kunskap for nedséttningen i sig beh6vs inte men en
lyhordhet och vilja for att ta till sig ny information och kunskap &r en forutséttning for att

familjen ska kunna omhandertas pa basta satt. Sjukskaterskan skulle kunna forbattra sitt
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arbetssatt genom att t.ex. radfraga kollegorna oftare och har skulle méjligen en kontakt med

sjukgymnast vara till stor hjalp.

Denna studies resultat, tillsammans med andra studieresultat kan gora sjukskoterskor mer
medvetna om sattet de arbetar pa. For att atgarda dessa svagheter behdvs inga storre medel,
barnhélsovarden kan komma langt endast genom medvetenheten om familjernas egna
onskemal och att vara lyhorda for deras behov. Ett bra och individanpassat beméotande

tillsammans med enkla atgarder kan 6ka familjernas livskvalitet avsevart.
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Intervjuguide

Bakgrundsfragor: Hur manga barn har du? Forsta eller andra barnet?
Beratta fritt om hur du upplever sjukskdterskans bemdtande

Beskriv, utveckla, fordjupa, forklara. ..

Sjukskoterskans kunskap gallande funktionsnedséttningen?
Sjukskoterskans villighet att hjalpa?
Generella ké&nsla efter besoken?
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

En intervjustudie om foréldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning och deras upplevelser
av sjukskaterskans bemotande i barnhélsovarden

Du tillfragas om deltagande i ovanstaende intervjustudie.
Syftet med studien ar att intervjua foraldrar till barn med fysisk funktionsnedséttning och belysa deras
upplevelser av sjukskoterskans bemotande pa barnhalsovarden dér de gar/har gatt.

Vi skulle vilja géra en intervju med Dig. Du kommer att fa méjlighet att berétta om hur din upplevelse
av era méten i barnhélsovarden varit. For och nackdelar samt information du ser som viktig att
framfdra. Den berdknas ta cirka 30—60 min och genomfors av Madeleine Mesterton och Stina Norin.

Vi erbjuder plats for intervjun alternativt att Du sjalv foreslar plats.

Med Din tillatelse vill vi garna spela in intervjun. Inspelningen kommer att forvaras inlast och
materialet kommer med hénsyn till sekretessen att kodas. Nar studien har slutforts kommer det
insamlade materialet att forstoras.

Deltagandet &r helt frivilligt och Du kan avbryta nar som helst utan att du behdver ange varfor. Den
information Du lamnar kommer att behandlas konfidentiellt, d.v.s. s att inte nagon obehdrig far
tillgang till den.

Om Du vill delta ber vi Dig underteckna samtyckesblanketten. Allt insamlat material forvaras inlast
och ar helt konfidentiellt. Resultatet av var studie kommer att redovisas sa att du och din familj inte
kan identifieras.

Studien ingar som ett examensarbete i Specialistsjukskoterskeprogrammet.

Med vénlig halsning

Handledare
Madeleine Mesterton Stina Norin Irén Tiberg
Leg. Sjukskdterska Leg. Sjukskdterska Universitetsadjunkt,
Studerande pa Studerande pa Barnsjukskoterska, Phd

Specialistsjukskoterskeprogrammet  Specialistsjukskoterskeprogrammet  Institutionen for halsovetenskap
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Samtyckesblankett

Jag har tagit del av informationen om studien om foréldrar till barn med fysisk funktionsnedséttning
och deras upplevelser av sjukskoterskans bemétande i barnhalsovarden.

Jag har ocksa tagit del av informationen att deltagandet ar frivilligt och att jag kan avbryta nar som
helst utan att behdva ange orsak.

Héarmed ger jag mitt samtycke till att delta i studien.

Underskrift av studiedeltagare Underskrift av studieférfattare
Ort, datum Ort, datum

Underskrift Underskrift

Telefonnummer Telefonnummer
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Till verksamhetschefen eller motsvarande

Forfragan om tillstand att genomfora studien "Foraldrar till barn med fysisk
funktionsnedsattning och deras upplevelser av sjukskoterskans bemdétande i barnhalsovarden®.

Vi ar tva sjukskoterskor som studerar pa specialistprogrammet vid Lunds Universitet. Vi genomfor
vart examensarbete inom omradet barns hélsa och ohalsa. Vi skriver till er med anledning av att vi i
var uppsats avser intervjua foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning i syfte att fanga deras
upplevelser av bemétandet fran sjukskoterskan i barnhalsovarden. Vi planerar att genomfora
intervjustudien under hostterminen 2016.

Studien vi amnar genomfora ar en s.k. kvalitativ intervjustudie dér vi planerar att inkludera 12
foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning och darmed halla 12 enskilda intervjuer.
Foraldrarna ska tala antingen svenska eller engelska och ha minst ett barn med enbart fysisk
funktionsnedsattning. Materialet kommer fortldpande att analyseras och bearbetas for att
sammanstéllas i december 2016 och vara en fardig produkt i januari 2017. Intervjumaterialet kodas for
att inte réja deltagarnas konfidentialitet och kommer med hansyn till sekretessen att forvaras inlast.

Studiedeltagarna ska rekryteras av en mellanhand pa barnhabiliteringen som utses av
verksamhetschefen. De foraldrar som onskar att delta i studien kontaktas sedan av oss via telefon.

Ansokan kommer att skickas till Vardvetenskapliga etiknamnden (VEN) for radgivande yttrande innan
den planerade studien genomfors.

Studien ingar som ett examensarbete i barnsjukskoterskeprogrammet.

Med vénlig halsning

Handledare
Madeleine Mesterton Stina Norin Irén Tiberg
Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska Universitetsadjunkt,
Studerande pa Studerande pa Barnsjukskaterska, PhD
Specialistsjukskoterskeprogram  Specialistsjukskoterskeprogram  Institutionen for hélsovetenskap
met met Lunds Universitet
ma4236me-s@student.lu.se st8017no-s@student.lu.se iren.Tiberg@med.lu
Tfn 0708-471576 Tfn:0735-990207 Tfn: 046-2221871

Bilagor
1. Medgivandeblankett
2. Projektplan
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Blankett for medgivande av verksamhetschef eller motsvarande

Foraldrar till barn med fysisk funktionsnedséttning och deras upplevelser av sjukskoterskans
bemétande i barnhalsovarden.

Er anhallan

Medgives
Medgives ej

Ort Datum

Underskrift

Namnfortydligande och titel

Verksamhetsomrade
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Bilaga 4 (4)

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning och deras upplevelser av sjukskoterskans
bemotande i barnhalsovarden

Vi skulle uppskatta om Du ville vara behjalplig med att rekrytera deltagare till ovanstaende studie.

Vi ar tva sjukskoterskor som studerar pa specialistprogrammet vid Lunds Universitet. Vi genomfor
vart examensarbete inom omradet barns hélsa och ohélsa. Vi skriver till er med anledning av att vi i
var uppsats avser intervjua foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning i syfte att fanga deras
upplevelser av bemétandet fran sjukskoterskan i barnhalsovarden. Vi planerar att genomfora
intervjustudien under hostterminen 2016.

Studien vi amnar genomfora ar en s.k. kvalitativ intervjustudie dar vi planerar att inkludera 12
foraldrar till barn med fysisk funktionsnedsattning och darmed halla 12 enskilda intervjuer.
Foraldrarna ska tala antingen svenska eller engelska och ha minst ett barn med enbart fysisk
funktionsnedsattning. Materialet kommer fortl6pande att analyseras och bearbetas for att
sammanstéllas i december 2016 och vara en fardig produkt i januari 2017.

Som ovan namnt ber vi Dig att rekrytera frivilliga deltagare till studien. Du tillfragar foraldrarna om de
vill delta i studien samt ger ett informationsbrev till eventuella deltagare. Informationsbrevet
tillhandahaller vi Dig. Du talar aven om for deltagaren att vi, forutsatt att de godkanner deltagandet,
kommer att kontakta dem per telefon for ytterligare information. Deltagandet r frivilligt och ta hénsyn till
sekretessen. Intervjumaterialet bevaras under bearbetningen konfidentiellt och kommer med hansyn till
sekretessen att kodas samt forvaras inlast. Studien ingar som ett examensarbete i
barnsjukskoterskeprogrammet.

Om du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta géarna oss eller var handledare.

Med vénlig halsning

Handledare
Madeleine Mesterton Stina Norin Irén Tiberg
Leg. Sjukskdterska Leg. Sjukskdterska Universitetsadjunkt,
Studerande pa Studerande pa Barnsjukskoterska, Phd

Specialistsjukskoterskeprogrammet  Specialistsjukskoterskeprogrammet  Institutionen for halsovetenskap
Lunds universitet
Iren.tiberg@med.lu.se
Tfn: 046- 222 18 71
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