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The aim of this study was to explain how hospital social workers are working with children of
seriously ill parents. The study was based on semi-structured interviews with seven hospital
social workers working in both somatic and psychiatric wards and clinics in Region Skane,
Sweden. When analyzing the data Aron Antonovsky's theory, KASAM - sense of coherence
and Urie Bronfenbrenner's theory, the ecology of human development was used. The result of
this study found that the hospital social workers cooperate with other healthcare professionals
to get in contact with the children of seriously ill parents through routines like documentation
and anamnesis. The results also show that hospital social workers experience obstacles
regarding getting in contact with the children of a seriously ill parent. The study declared several
working methods that hospital social workers use to provide information and support for the
children to a seriously ill parent. Different working methods like guidelines, conversation tools
and a regional plan of action are used in their work with children and parents. Furthermore, the
study showed that hospital social workers experienced various difficulties in their work with
children of a seriously ill parent including dilemmas, emotional and practical difficulties. Many
of the interview participants describe difficulties such as alliance breaking, main focus on

patients, short hospital stays, collegial differences and the impact of the pandemic.
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1. Inledning

1.1 Problemformulering

Nar en foréalder drabbas av en allvarlig sjukdom praglas hela familjens vardagliga liv, trots detta
ar sjukdomsbilden nagot som tystas ner i manga familjer (Landberg, 2019). Motivet ar att
foraldern vill skydda barnet fran svarigheter kring sjukdomen samt att barn inte vill belasta den
sjuka foraldern eller skapa mer oro (Socialstyrelsen, 2013; Knutsson et al. 2016). Manga barn
gar darfor i svara tankar om livet, om framtiden och vad som kommer handa om foréldern inte
blir frisk eller mot formodan avlider (Landberg, 2019; Socialstyrelsen, 2013; Knutsson &
Bergbom, 2016). Nar omgivningen inte ger saklig information kring sjukdomsbilden lamnas
barnet ensamt, kan inbilla sig att situationen ar varre, eller kan barnet soka upp felaktig
information pa natet (Landberg, 2019; Socialstyrelsen, 2013).

Att ha en foralder inneliggande pa sjukhus kan skapa manga tudelade kénslor hos ett barn, det
kan vara dramatiskt, skapa radsla och separationsangest, men det kan likval innebéra ett lugn
efter bestket (Knutsson & Bergbom, 2016). Genom att barnet far komma och besdka sin
foralder pa sjukhuset far barnet en forklaring pa saker som sker med foraldern och skapar en
kénsla av delaktighet hos barnet (Socialstyrelsen, 2013). Flertalet studier i skandinavisk kontext
belyser daremot att fordldrar kan kanna sig ambivalenta infor barns delaktighet i
sjukdomsbilden och vara oséker pa vilken information barnet kan hantera i relation till dennes
alder och mognad (Knutsson et al. 2016; Gullbra et al. 2014; Socialstyrelsen, 2013).

Enligt hélso- och sjukvardslagen (2017:30) 5 kap 7 § framgar det att sjukvardspersonal sarskilt
ska beakta att ge information, rad och stod till barn som varaktigt bor tillsammans med nagon
som lider av en allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom, missbruk, funktionsvariation, vald eller
ovantat avlider. Flera forskare belyser att barns behov av stod ar viktigt i samband med att en
foralder blir sjuk och inlagd pa sjukhus, samt att barnen blir medvetna om de forandringarna
som sker i familjen (Oja et al. 2021; Knutsson & Bergbom, 2016). Barns behov av information
och forstaelse behover saledes uppméarksammas for framja barnets halsa, relationer och

forebygga en potentiell kris som barnet kan uppleva (Oja et.al, 2021; Knutsson et al. 2016).

Nér sjukdomsbilden blir omfattande och néatverket krymper kring barnet ar det viktigt
att professionella gar in och stéttar upp (Socialstyrelsen, 2013). Tva forskningsstudier, en
presenterad i svensk kontext och en i norsk kontext argumenterar daremot for att professionella

i varden tycker att bemotandet dr svart och att de inte nar ut till de anhdriga barnen (Knutsson



et al. 2016; Gullbra et al. 2014). Bada studierna lyfter svarigheter i arbetet sasom brist pa tid
och kunskap kring motet med barn, rddslan infor att ge mer skada till den sjuka foraldern, samt

att sjukvardsmiljon inte anses barnvanlig att vistas i (ibid).

Flera forskare pa omradet lyfter vidare ett rattsligt dilemma som de professionella moter i
arbetet som bestar av att sjukvardspersonal ska beakta barns behov av stéd och information,
samtidigt som patienten som vardnadshavare avgor vilka kontakter barnet ska ha med
sjukvarden (Karridar & Glasdam, 2019; Leviner, 2019). Till fragan bor sjukvardspersonalen
aven se till barnets medbestdimmande och delaktighet som berdér dennes liv och utveckling
(Leviner, 2019). Denna komplexitet leder till att det rader en otydlighet kring hur professionella
ska verkstalla arbetet med barn som anhériga i ren praxis (Karridar & Glasdam, 2019; Leviner,
2019). Utifran vara egna upplevelser av sjukvardskuratorns arbete uppmarksammade vi under
var praktik ovanstaende dilemma som kan skapa en frustration 6ver att manga barn mister sin

ratt att horas kring sina fragor.

Sammantaget pekar flertalet forskningsstudier pa att professionella i varden har bristande
kunskap kring hur de ska bemdta barns behov av information och stdd nér en fordlder &r
allvarligt sjuk. Det tycks saledes finnas en kunskapslucka kring hur arbetet ska forverkligas i
praktiken. Om varken natverket kring familjen eller de professionella i varden kan uppfylla
kraven om barns behov av information och stod faller denna grupp anhdériga barn latt mellan
stolarna. Med utgangspunkt i denna kunskapslucka finner vi det intressant att studera hur
sjukvardskuratorer i varden arbetar for att involvera barn som anhorig i foralderns
sjukdomsproblematik. Amnet ar relevant for socialt arbete da sjukvardspersonal enligt halso-
och sjukvardslagen (2017:30) sarskilt ska beakta att barn far ett andamalsenligt stod kring den

problematik som rader inom familjen.

1.2 Syfte

Syftet med denna uppsats ar att forklara hur sjukvardskuratorer beskriver arbetet med barn till
foraldrar med en allvarlig sjukdom inom den somatiska och psyKkiatriska sjukvarden.

1.3 Fragestallningar

- Hur beskriver sjukvardskuratorer att de kommer i kontakt med barn till foraldrar med en

allvarlig sjukdom?



- Hur beskriver sjukvardskuratorer de arbetsmetoder som anvands for att ge stod och

information till barn med foréldrar med en allvarlig sjukdom?

- Hur beskriver sjukvardskuratorer de svarigheter som de moter i arbetet med barn till foraldrar

med en allvarlig sjukdom?

1.4 Arbetsfordelning

Vi har under hela skrivprocessen haft ett ndra samarbete och fordelat arbetet jamnt mellan oss.
Samtliga delar av uppsatsen sasom problemformulering, syfte och fragestallningar,
kunskapsléage, teori och analys &r formulerade tillsammans. Vid sdkprocessen av tidigare
forskning delades arbetet upp men sammanstalldes och reviderades gemensamt i text. Likval
hanteringen av det insamlade materialet har fordelats genom att vi transkriberade lika delar som
vi sedan granskade och sammanstéllde tillsammans. Samtliga intervjuer har dven genomforts

tillsammans.

2. Kunskapslage

| foljande avsnitt kommer vi inledningsvis att presentera vart tillvagagangssatt for det samlade
materialet i kunskapslaget. Darefter kommer vi redogora for tidigare forskning relaterat till vara
fragestallningar kontakt, arbetsmetoder och svarigheter i arbetet med barn till en allvarligt sjuk

foralder.

2.1 Tillvagagangssatt

29 ¢¢

Viér litteratursokning gjordes framst i Lubsearch med svenska sékord som: “barn”, “anhoriga”,

9% ¢

“sjukhus”, “kurator”, “sjukvardskurator”, “Sverige” och de engelska orden som: “ill parents”,

2% ¢

“hospital”, “social worker”, “children as next of kin

29 ¢ 29 <¢

children”, “caregivers”,

“health professionals”, “Sweden”. Nyckelorden som anvindes vid sokningen har anvints
enskilt men dven i kombination med varandra, exempelvis “Barn som anhoriga”. Nyckelorden
som anvandes pa svenska gav daremot inte lika stort resultat som de engelska sokorden. Scopus
har dven anvants for att fa fram liknande forskningsartiklar pa samma omrade. Utover de
refereegranskade artiklarna anvéander vi en rapport fran NKA (nationellt kompetenscentrum
anhoriga) samt en rapport av socialstyrelsen. Utifran var litteratursékning fann vi bade nationell

och internationell forskning relaterat till vara fragestallningar.



Studier som berdrde endast sjukvardskuratorns arbete var begransad. Storre delen av
forskningen behandlar bade sjukvardskuratorns arbete tillsammans med andra yrkesverksamma
inom halso- och sjukvarden som arbetar med barn till en allvarligt sjuk foréalder. Eftersom
sjukvardskuratorns arbete ar integrerat med andra yrkesprofessionella i sjukvarden antas de ha

liknande erfarenheter och vi anser séledes att dessa studier ar relevanta att behandla.

2.2 Kontakt med barn till allvarligt sjuka foraldrar

Utifran tidigare forskning i saval nationell som internationell kontext framkommer flertalet
faktorer som anses paverka sjukvardspersonalens maéjlighet att komma i kontakt med barn till
foraldrar med en allvarlig sjukdom. Framfor allt framhalls rutiner i arbetet samt upplevda hinder

i kontakten med barn till en allvarligt sjuk foralder.

2.2.1 Rutiner

Forutsattningarna for att komma i kontakt med barn i sjukvarden paverkas av upprattade rutiner
inom verksamheten. Knutsson et al. (2016) studie i svensk kontext inkluderar enkatsvar fran
sjukskoterskor, socialarbetare och enhetschefer inom psykiatriska och somatiska verksamheter.
Av resultaten framkommer att identifieringen av barn till en allvarligt sjuk foralder for det
mesta gjordes av en sjukskdterska eller i en kombination mellan de olika professionella.
Knutsson et al. (2016) beskriver att de vanligaste rutinerna som fanns kring barn till en allvarligt
sjuk foralder var att i de flesta fallen dokumenterades det att patienten hade barn, i vissa av
fallen dokumenterades aven om barnet hade fatt information om foralderns sjukdom. Resultaten
visade vidare att fatalet professionella aktivt tog kontakt med barn som anhdriga i sitt arbete
(ibid). Knutsson et al. (2016) studie patalar dock att psykiatriska verksamheter anvéander sig av
fler rutiner for att ta kontakt med barn som anhdriga. Det fanns daremot ingen skillnad mellan
verksamheterna om det var en direktkontakt med barnet eller genom en forélder for att ge stod

och information till barnet (ibid).

Aven i kontakten med foraldern finns det rutiner kring att prata om barnen. Ward et al. (2017)
studie i australisk kontext baseras pa resultat av intervjuer fran socialarbetare, sjukskoterskor
och terapeuter. De beskriver bland annat att det inte alltid finns en direktkontakt med anhériga
i familjen i rummet, men att de alltid holl en konversation med patienten om de anhériga barnen

och familjemedlemmarna for att ta reda pa hur barnen har det (ibid). Ward et al. (2017)



beskriver att de professionella lyfter vikten av att motivera patienterna till att involvera barnen
i behandlingen. Sadana samtal med patienten kunde handla om hur man kan prata med sitt barn

om sjukdomen sa att det blir begripligt i forhallande till barnets alder och mognad (ibid).

2.2.2 Hinder 1 kontakten

Tidigare forskning belyser att kontakten med barn till en allvarligt sjuk féralder kan hindras
fran professionellas sida. Knutsson et al. (2016) beskriver att kontakt med barn till en sjuk
foralder inte anses som en daglig arbetsuppgift, utan att professionella maste anstranga sig for
att tillgodose barnens behov av stdd. Att kontakt med barn inte anses som en daglig
arbetsuppgift beror pa bland annat bristande rutiner och kunskap kring @mnet i arbetsgruppen
(ibid). Utover att det inte ingdr i de professionellas arbete belyser Knutsson et al. (2016) att
kontakten med barn undanréjs pa grund av bristande erfarenhet av att samtala med barnen och
att det darmed kan skapa en obekvam situation for bade barnet och den vuxne patienten.
Professionella undviker hellre sddana situationer och litar pa att nagon annan tar dver ansvaret

kring att informera barnen (ibid).

Vidare beskriver Knutsson et al. (2016) att upplevda hinder avseende kontakten var att géra
informationen och stddet begripligt pa barnets niva. Professionella hade onskat att det fanns
strukturerade arbetssatt for att identifiera och ta kontakt med barn. Nagra forslag som
respondenterna hade var en checklista eller broschyrer med information om barn som anhdériga
och deras réattigheter som skulle kunna ges till foraldrarna (ibid). O'Brien et al. (2011) belyser
liknande hinder i kontakten med barn i sin studie som &r baserad pa intervjuer med
sjukskoterskor, socialarbetare och arbetsterapeuter i australisk kontext. O’Brien et al. (2011)
visar att professionella inte var rustade for att bemota barnen i form av verktyg eller rutiner.
Det framkommer vidare att det saknades ett familjefokus i arbetet och brist pa dokumentation

om barnets narvaro.

Att komma i kontakt med barnet kan hindras for den professionella da bade barnet och foraldern
kan avvika fran stod och information. Knutsson et al. (2016) belyser att fran barnets hall kan
det handla om skamkanslor dver sin foralders sjukdom eller att barnet bor for langt ifran
sjukhuset for att besoka sin foralder och darmed inte heller kan missa skolan. Knutsson et al.
(2016) framhaller vidare att fran foralderns hall utgors hindrena av att fokus ligger pa den egna

sjukdomen och inte pa barnet behov samt dven en vilja om att skydda barnet fran sjukhusmiljon.
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Foraldern kan aven uppleva skam kring sin diagnos och sjukdomstillstand och darmed hindra
familjemedlemmarna att vara involverade och ta emot stod fran de professionella (Ward et al.
2017; Knutsson et al. 2016).

2.3 Arbetsmetoder med barn till en allvarligt sjuk foralder

Arbetsmetoderna som sjukvardspersonalen anvander for att ge information och stdd till barn
med en allvarligt sjuk foralder framhaller forskningen &r verktyg, riktlinjer och

handlingsprogram samt en utarbetad samtalsmodell.

2.3.1 Verktyg i arbetet

Flertalet forskningsstudier belyser att professionella i sjukvarden har verktygen for att kunna
ge information och stdd géllande foralderns sjukdomsbild i samtalsstod med foraldern, men
ocksa genom det direkta métet med barnen (Oja et al. 2018; Oja et al. 2021; Knutsson &
Bergbom, 2016). De verktyg som professionella anvander framst i arbetet innefattar att
informera och stotta foréldern kring hur foraldern sjalv kan berdtta for barnet om
sjukdomsbilden, dess prognos, behandling och konsekvenser i framtiden (Oja et al. 2018;
Knutsson et al. 2016; Ward et al. 2017). For att na ut till barn som anhoériga till allvarligt sjuka
patienter menar Oja et al. (2018) att professionella behdver védlkomna barnets kanslor och
upplevelser kring problematiken i samtalen med foraldern. Vidare behover sjukvardspersonalen
se till att barnets priméra behov tillgodoses, som rétten till liv och utveckling (Oja et al. 2018).
| detta avseende finns dven en forvantan om att barnet gradvis bor separeras fran sin foralder i
ovre tonaren (Oja et al. 2018; Nordenfors, Melander & Daneback, 2017).

En studie i svensk kontext belyser att professionella 6nskar bygga upp en fortroendefull relation
med foraldern for att senare skapa en mojlighet att traffa barnen (Karridar & Glasdam, 2019).
De lyfter ocksa fram verktyg sasom att ta kontakt med partnern till patienten och se till att denne
gav stod och information till barnet om patienten inte kunde forma att gora detta. Bade
socialarbetare och lakare upplever svarigheter kring att traffa barnen i hemmiljon eftersom de
flesta barn &r i skolan eller pd andra aktiviteter under dagtid (Karridar & Glasdam 2019;
Knutsson et al. 2016). Om samtalen direkt med barnet var dvervdgande viktigt fick barnet
darfor ibland ta ledigt fran skolan for att medverka vid ett hembesok (Karridar & Glasdam,
2019). Knutsson och Bergbom (2016) lyfter vidare strategier i arbetet som talar for att delge

barnet mojlighet att besoka sin foralder i sjukvardsmiljon. De 6vervagande fordelarna for barnet
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talar for att barnet kanner delaktighet och far ett sammanhang av hur foraldern har det pa
sjukhuset, medans nackdelarna snarare talar for att barnet kan uppleva obehag av att vistas i en

sjukvardsmiljo (ibid).

2.3.2 Riktlinjer och handlingsprogram i arbetet

Forskning i svensk kontext pekar pa att psykiatrin som verksamhetsomrade ar langre fram med
riktlinjer och handlingsprogram for att ge stod till barn som anhoriga. Priebe och Afzelius
(2016) studie med utgangspunkt i verksamheter inom psykiatri Skane framhaller att det har
framtagits handlingsprogram och riktlinjer inom varje lokal enhet i psykiatrin som beskriver
hur information och stod ska ges till barn och deras foraldrar, samt vem i vardpersonalen som
ska ge detta stod. Verksamheter inom psykiatrin har sedan 2000-talet utvecklade riktlinjer i
form av utnamnda barnombud pa varje vardenhet (Priebe & Afzelius, 2016; Knutsson et al.
2016). Barnombuden har uppdraget att uppmarksamma och involvera barnen till de vuxna
patienterna som vardas och informera om vilket stéd som kan tillhandahallas familjer och barn
(ibid). Av de resultat som redovisas i Knutsson et al. (2016) studie framkommer dock att dessa

riktlinjer inte alltid efterfoljs i praktiken.

Det framkommer genom en undersokning av NKA (nationellt kompetenscentrum anhériga)
att de enskilda stodformerna maste anpassas utefter barnets niva. Hjern och Adelino Machina
(2013) redogor i rapporten att for barnets utveckling, mognad, forutsattningar att ta sig an
information sarskilt bor beaktas for att dra nytta av stodet. De framhaller sarskilt att barns
begransade kognitiva formagor satter krav pa andra kommunikationsvégar an tal och skrift
(ibid).

2.3.3 En samtalsmodell

| tidigare forskning redovisas en samtalsmodell, framtagen for att professionella ska na ut med
information och stod till barn pa ett anpassat och andamalsenligt satt. Lundstrom och Mattsson
(2019) diskuterar BRA- modellen (barns ratt som anhdriga) vilket ar en samtalsmodell som ska
framja barns chanser att horas kring sina fragor. Genom samtalsmodellen formedlas hur
professionella kan bemdta barn som erfarar att véxa upp med en fordlder med en allvarlig
sjukdom. Eriksson (2019) skriver att professionella som utbildats i BRA-modellen upplever
den som pedagogisk da den beskriver hur samtalen kan foras med barnet enskilt, men ocksa i

utbildningssyfte till féraldern. Sammantaget pekar modellen pa att barnen i hog grad kan styra
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samtalen, samt att den kan fungera som verktyg for att kartlagga barnets psykosociala behov.
Déremot aterger Eriksson (2019) att enskilda barnsamtal inte var vanligt forekommande hos
dem professionella som arbetar med samtalsmodellen. Anledningen verkar aterspeglas i att det

ar svart att motivera foraldrar att ta emot erbjudande om enskilda samtal med barnet (ibid).

2.4 Svarigheter i arbetet med barn till en allvarligt sjuk foralder

Flertalet forskningsstudier framhaller att det kan finnas svarigheter med att ge barn den
information och stod de har ratt till nar en foralder ar allvarligt sjuk. Svarigheterna som
framkommer genom forskningen &r upplevda dilemman samt kanslomé&ssiga och praktiska

svarigheter i arbetet.

2.4.1 Upplevda dilemman i arbetet

Forskningen belyser att dilemman uppstar hos dem professionella nar barn exkluderas eller inte
ar inforstadda med foralderns sjukdomstillstand. Trots det faktum att barnet exkluderades var
det socialarbetarens insikt att visa respekt till patienten som forélder (Karridar & Glasdam,
2019). | Karridar och Glasdam (2019) studie i svensk kontext framhalls socialarbetarens roll att
arbeta med barn som anhériga till patienter som far palliativ vard. De professionella som
intervjuades hade respekt for forélderns ratt att bestimma nér och hur de ville informera barnet
om det sjukdomsbesked som de fatt. Karridar och Glasdam (2019) framhaller vidare att bade
l&kare och socialarbetare hade fortroende for att foréldern visste vad som var bast for barnet

och gjorde sitt basta i situationen.

Flera forskare belyser vidare det rattsliga dilemma som socialarbetaren moter i arbetet, ndrmare
att rad, stod och information endast kan ges direkt till barnet ifall foraldern ger tillatelse till
denna kontakt (Karridar & Glasdam, 2019; Leviner 2019). Detta upplevda dilemma utgor ocksa
att fa kontakter tas i det direkta motet med barn idag (Karridar & Glasdam, 2019).
Professionella i sjukvarden behover saledes tillta andra metoder som kan innebéra att ge en
foraldern eller partnern information om hur de kan prata med barnen i hemmiljon (Knutsson et
al. 2016; Ward et al. 2017; Gullbra et al. 2014).

Gullbra et al. (2014) belyser i sin studie att professionella arbetar fokuserat med att stotta barn
till foraldrar med en allvarlig somatisk sjukdom, da denna problematik innefattar en kris for

samtliga i familjen. Vidare framhalls fran de professionellas hall att det inte var lika
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forekommande att foraldrar och barn ville ta emot stod nar problematiken berérde besked om

psykisk sjukdomsdiagnos eller missbruk (Gullbra et al. 2014).

2.4.2 Kéanslomassiga svarigheter

Det framkommer genom professionella i sjukvarden att det finns kansloméassiga svarigheter i
arbetet med barn till allvarligt sjuka foréaldrar. Karridar och Glasdam (2019) belyser att bade
lakare och socialarbetare upplevde det som etiskt svart att ge barnen information om foralderns
bortgang, de menar att denna information inte & nagot som barn kan ta till sig. En annan etisk
svarighet som de professionella moter i arbetet med palliativ vard hos en foralder var att drendet
med barnen och familjerna avslutas om en forélder avlider, de visste darfor inte hur barnen

skulle reagera pa den kris som intraffade (Karridar & Glasdam, 2019).

I en norsk studie av Gullbra et al. (2014) intervjuades en sammantagen grupp av professionella
som i sitt arbete kommer i kontakt med barn till féraldrar med psykisk ohdlsa, fysiska
sjukdomstillstand och missbruk. Gullbra et al. (2014) belyser att de kanslomassiga
svarigheterna som professionella upplevde innefattade att prata om barnets situation utan att
lagga over skuld och ansvar pa foraldern som redan befinner sig i en svar situation. Av
resultaten i studien framkommer en radsla infor att sara eller gora situationen varre for
patienten, likval en radsla infor att patienten skulle avbryta kontakten med den professionella

om barnet togs upp pa tal (Gullbra et al. 2014).

2.4.3. Praktiska svarigheter i arbetet

I tidigare forskning framkommer det olika praktiska svarigheter i sjukvardspersonalens arbete.
De upplevda svarigheterna hos de professionella med att mota barn direkt handlar framfor allt
om brist pa rutiner, erfarenhet av arbetet och bristande samarbete inom arbetsgruppen
(Knutsson et al. 2016; Gullbra et al. 2014). Det fanns &ven en upplevd tidsbrist hos de
professionella samt att den vuxne patienten blir det primara fokuset och forsvarar arbetet med
de anhdriga (Knutsson et al. 2016). Knutsson et al. (2016) framhaller vidare att
sjukvardspersonalen upplevde kansloméssiga svarigheter med att ta kontakt med patienterna
om deras familj och stélla fragor om sjukdomsbilden da det uppfattades som ett kansligt &mne.
Far barnen daremot inte mojlighet att delta i foralderns vard sasom att besoka foraldern pa
sjukhuset blir dem inte synliga och gloms l&tt bort (Knutsson et al. 2016; Knutsson & Bergbom,

2016; Socialstyrelsen, 2013). Fran de professionellas sida tycks sjukhusmiljon daremot inte
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heller vara barnvénlig, det kan upplevas skrammande for barnet da rummen ofta &r sterila och

ar fyllda av maskiner som piper och later (Knutsson et al. 2016).

3. Teori

| detta avsnitt kommer vi redogora for de teoretiska utgangspunkter och begrepp som hjélpt oss
att forsta hur sjukvardkuratorer arbetar med barn till en allvarligt sjuk foralder. Vi har valt att
analysera vart empiriska material genom att tillampa teorin KASAM-kénslan av sammanhang
av Antonovsky samt den utvecklingsekologiska teorin av Bronfenbrenner. Vi kommer i
avsnittet nedan presentera en overgriplig bild av de olika teorierna samt lyfta fram de delar som

vi bedoémer tillampningsbara for var studie.

3.1 KASAM-Kénslan av sammanhang

Aaron Antonovsky ar en amerikansk professor och har genom begreppet salutogenes utvecklat
teorin KASAM, som betyder kénsla av sammanhang (Antonovsky, 2005). Salutogenes betyder
hélsans ursprung och svarar pa frdgan om vad som skapar och upprétthaller halsa (Eriksson,
2015). Antonovsky definierar begreppet KASAM enligt foljande:

Kansla av sammanhang &r en global hallning som uttrycker i vilken utstrackning man har en
genomtréangande och varaktig men dynamisk kénsla av tillit till att (1) de stimuli som hérror
fran ens inre och yttre varld under livets gang &r strukturerade, forutsagbara och begripliga,
(2) de resurser som kravs for att man skall kunna méta de krav som dessa stimuli stéller pa en
finns tillgangliga, och (3) dessa krav dr utmaningar varda investering och engagemang.
(Antonovsky, 2005, s. 46)

Antonovskys teori bestar av tre komponenter, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet

vilka beskrivs nedan.

3.1.1 Begriplighet

Antonovsky (2005) framhaller att i vilken utstrackning man upplever inre och yttre stimuli som
forstaeliga beror pa om informationen ar strukturerad och tydlig eller otydlig, ovantad och
kaotisk. En person med hog begriplighet forvéantar sig att stimuli som man moter i livet ar
forutsagbara och skulle ndgot ovantat ske sa ar det mojligt att kunna forklara och hantera dessa

ovantade handelser (Antonovsky, 2005). Eriksson (2015) belyser likvél att de intryck vi
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manniskor forstar ar ocksa lattare for oss att hantera, forutsattningarna for att hantera en

stressfull situation innebdr alltsa att vi har méjlighet att forsta den.

3.1.2 Hanterbarhet

Antonovsky (2005) framhaller hanterbarhet som i vilken utstrackning individen upplever att
den har resurser for att kunna hantera olika kriser och situationer. Resurser kan bade vara under
ens egen kontroll och kontrolleras av andra i omgivningen som individen kanner tillit till sisom
make/maka, vanner, kollegor och ldkare (Antonovsky, 2005). Om en individ har en hég kansla
av hanterbarhet kommer personen finna en mening i att kunna hantera situationen (Antonovsky,
2005; Eriksson, 2015).

3.1.3 Meningsfullhet

Antonovsky (2005) framhaller att komponenten som berdr meningsfullhet ar den som speglar
motivationen hos en individ och syftar pa i vilken utstrackning som man kénner att livet har en
kénslomassig innebodrd. Vidare belyser Antonovsky (2005) att det handlar om en
motivationskomponent i k&nslomé&ssig mening och darfor inte enbart kognitiv. Det &r av stor
vikt for individen att uppleva delaktighet i processer som paverkar bade vardagen och den
langsiktiga framtiden. Eriksson (2015) bygger vidare pa Antonovskys resonemang och menar
att en individ som upplever meningsfullhet har en uttalad vilja att ta sig igenom de svarigheter

som orsakar en stress.

3.1.4 KASAM ur ett barn och familjeperspektiv

Eriksson (2015) utvecklar begreppet KASAM ndr hon applicerar det salutogena synsattet och
beskriver om kanslan av sammanhang utifran ett barn och familjeperspektiv. Eriksson (2015)
menar att en av de frdmsta faktorerna for att starka kénslan av sammanhang hos barnet ar att
involvera och gora barnet delaktigt i vad som sker inom familjen. Eriksson (2015) belyser
vidare att allt som gors begripligt for barnet darmed starker hanterbarheten, blir barnet da
delaktig i situationen skapas meningsfullhet. Genom att barnet far kanna delaktighet i foralderns

sjukdom skapas begriplighet i situationen och en storre k&nsla av sammanhang.

Kénsla av sammanhang kan ocksa betraktas som en gruppgemenskap inom familjen. Eriksson

(2015) betonar samspelet mellan familjemedlemmarnas férmaga att hantera en kris som
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uppstar. En sadan situation skulle kunna liknas vid hur familjen hanterar ett sjukdomsbesked.
Vidare menar Eriksson (2015) att barn bor betraktas som aktiva medlemmar som bidrar till
familjens kansla av sammanhang da familjer idag standigt ar utsatta for pafrestningar och
stressorer av olika slag. Ar en familj sammanhéllen med trygga relationer dér barnet bekréftas
och far ta plats som en aktiv medlem utgors grunder for ett starkt kanslomassigt sammanhang.
I motsvarighet till detta kan familjer med svag ké&nsla av sammanhang utgoéras av instabila och
otrygga relationer, dar det forekommer missbruk eller vald eller andra kaotiska forhallanden
(Eriksson, 2015)

3.2 Kritik mot KASAM

Det finns en del kritik mot Antonovsky och hans teoretiska begrepp KASAM. | boken Roster
om KASAM aterfinns kritik fran bland annat Theorell (1998) som menar att begreppet vilar pa
en deterministisk livssyn och att det tenderar att stampla manniskor pa felaktiga grunder.
Theorell (1998) menar att det borde betraktas som sjalvklart att en person som upplever en hig
kansla av sammanhang i sitt liv ocksa uppnar hogre hélsa. Den kritik han vander mot begreppet
framkommer genom att en sadan upptéckt inte ar sarskilt anmarkningsvard. Kumlin (1998)
lyfter vidare fram kritik mot det salutogena perspektivet nar han uttrycker att Antonovsky pekar
utanfor ett normalvetenskapligt synsétt och att detta inte leder till ett genuint 6verskridande.
Var tolkning av detta pastaende &r att den salutogena teorin som vill erbjuda en syn pa bade
ohalsa och héalsa ofrankomligt hamnar i ett normalvetenskapligt synstt, det vill séga fokuserar
pa det sjuka hos en manniska. Antonovsky sjalv ska dock ha menat att det ar flera
sammanhangande dimensioner som asyftas och som fokuserar pa det sjuka, sésom prognos och
behandling (Kumlin 1998).

3.3 Utvecklingsekologi

Bronfenbrenner &r en inflytelserik utvecklingspsykolog som genom sitt arbete har inspirerat
saval praktiker som forskare (Klefoeck & Ogden, 2003). Bronfenbrenner har kritiserat den
psykologiska forskningen kring barns uppvéxt som for sndv och understryker genom sitt
utvecklingsekologiska perspektiv, helheten och sammanhanget kring barnets uppvaxt och
utveckling (Klefbeck & Ogden, 2003). Enligt Bronfenbrenner (1979) sker mansklig utveckling

i interaktion med den omedelbara omgivningen och omgivningens interaktioner samspelar med
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individen. I utvecklingsekologins teori ingar fyra forklarande system, Mikro, Meso, Exo och

Makrosystemen.

3.3.1 Mikrosystemet

I mikrosystemet ingar interaktion, aktivitet och samspel med barnets narmiljo. Narmiljon
menas med den plats for barnet har mojlighet att engagera sig ansikte mot ansikte, exempel pa
sadana interaktioner ar hemmet, skolan eller fritidsaktiviteter (Bronfenbrenner 1979). Klefbeck
och Ogden (2003) menar att mikrosystemet ar den utvecklingsmiljo som barnet skapar sin
verklighet och erfarenhet inom. Denna milj0 rymmer inte bara viktiga personer i relation till

barnet, utan dven handelser och aktiviteter som barnet deltar i.

3.3.2 Mesosystemet

Enligt Bronfenbrenner (1979) ar mesosystemet det system som inkluderar sambandet mellan
tva eller flera narmiljoer dar barnet som utvecklas befinner sig i, exempelvis ett samspel mellan
hemmet och skolan. Klefbeck och Ogden (2003) forklarar att det ar relationerna inom barnets
mikrosystem som skapar mesosystemet. Mesosystemet kan betraktas som barnets sociala
natverk, beroende pa barnets sociala relationer och natverk sa kan barnets mesosystem vara av
olika omfattande grad. Mesosystemet har darfor en viktig nyckelfunktion i barnets uppvéxt och
utveckling, da det ar kvaliteterna inom detta system som utgor utvecklingsmojligheter eller
risker for barnet (Klefbeck & Ogden, 2003).

3.3.3 Exosystemet

Bronfenbrenner (1979) framhaller att exosystemet inkluderar en eller flera miljoer dar det
utvecklade barnet inte befinner sig. Trots att barnet inte befinner sig i dessa miljoer paverkar
de indirekt barnets miljo, till exempel en foralders arbetsplats och skolans organisation
(Bronfenbrenner 1979). Klefbeck och Ogden (2003) menar att barnets miljo paverkas pa sa vis
att det som sker i dessa miljoer far konsekvenser for barnet via dem personer, eller sociala
institutioner som barnet ar beroende av, sasom foraldern eller skolan. Hur detta system paverkar
barnets utvecklingsmojligheter beror aven pa huruvida dessa miljoer representerar ett
barnperspektiv och tillvaratar barnets intressen (Klefbeck & Ogden, 2003).
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3.3.4 Makrosystemet

Makrosystemet ar det system som bestar av samhallets lagar, normer och varderingar,
exempelvis kan halso- och sjukvardslagen, foraldrabalken och sattet som media framstaller
samhallets varderingar paverka barnet (Bronfenbrenner 1979). Klefbeck och Ogden (2003)
framhaller att dven pa makronivan sa kan man skilja mellan barnets utvecklingsmojligheter och
risker. Barnkonventionen &r en sadan lag som paverkar utvecklingsmajligheter for barn sdsom

krav pa skydd och omsorg for barn eller ratten att delta i beslut som galler barnet sjalv.

3.4 Kiritik till Bronfenbrenners utvecklingsekologiska teori

Den kritik som finns om Bronfenbrenners teori avseende barnets olika utvecklingsmiljoer
antyder pa att teorin inte uppmarksammar dem biologiska och kognitiva processerna som finns
hos en individ (Santrock et al. 2010). | motsats till detta menar Bronfenbrenner daremot att
andra teoretiker som uppméarksammar de biologiska och kognitiva processerna sasom Jean

Piaget inte tar hansyn till den naturliga miljon kring individen (Bronfenbrenner 1979).

4. Metod

| detta avsnitt kommer vi att presentera vara metodologiska 6vervaganden samt genomforandet
for denna uppsats. Inledningsvis kommer vi att redovisa metodvalet och urval av respondenter.
Vidare kommer vi att redogora for uppsatsens genomférande och bearbetning av analys.
Slutligen kommer vi fora en diskussion kring metodens fortjanster och begrénsningar for att

sedan avsluta med en diskussion kring studiens tillforlitlighet och dverforbarhet.

4.1 Metodval

Var studie bygger pa sex kvalitativa semistrukturerade intervjuer med sju sjukvardskuratorer
som arbetar med vuxna patienter med en allvarlig sjukdom. Den kvalitativa forskningsansatsen
har enligt Bryman (2018) fokus pa betydelsen av ord och forstaelse for hur deltagarna upplever
sin sociala verklighet. Syftet med var studie ar att forklara hur sjukvardskuratorer beskriver
arbetet med barn till allvarligt sjuka foréaldrar, darfor finner vi den Kkvalitativa
forskningsansatsen med semistrukturerade intervjuer som en ldmplig metod. Intervjuer kan
med fordel anvandas nér forskaren &r intresserad av att undersoka flera intervjupersoners

beskrivningar av savél det praktiska arbetet som rutiner (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015).
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Med denna ingang finner vi det lampligt att genom intervjuer belysa olika reflektioner och
erfarenheter kring att komma i kontakt med barn till allvarligt sjuka féraldrar, samt na fram till

beskrivningar av arbetsmetoder och upplevda svarigheter i arbetet.

| utformningen av var intervjuguide (bilaga 3) har vi féljt Brymans (2018) rad om
semistrukturerade intervjuer som bor halla en viss struktur men ocksa vara flexibla for att
respondenten ska fa storre frihet att forma svaren efter egna preferenser. Vi har i enlighet med
Brymans (2018) rad aven skapat fragor som inte varit ledande da var ambition har varit att
undvika att paverka respondenternas svar. Vi skapade fragor och teman utifran vart syfte och
fragestallningar, samt aven utifran de teman som vi funnit i tidigare forskning. VVara teman och
fragor har saledes foljt en viss turordning under intervjun, men som vi under nagra intervjuer

har behovt dndra ordningsfoljden for.

Vi Overvagde aven andra alternativ av intervjuer som hade varit anvandbara for var studie.
Fokusgruppsintervjuer hade varit en mojlig insamlingsmetod, da Dahlin-lvanoff (2015)
beskriver att forskaren intresserar sig for att undersdka hur manniskor talar eller resonerar om
ett sarskilt amne och vill na fram till olika perspektiv och beskrivningar kring saker inom en
grupp intervjupersoner. Utifran var valda malgrupp sjukvardskuratorer skulle
fokusgruppsintervjuer bidra till en stérre méngd reflektioner kring arbetet och mer spontana
uppfattningar an vad den individuella intervjun bidrar med. Dé&remot stéller
fokusgruppmetoden krav pa en erfaren moderator som styr gruppinteraktionen och som kan se
till att samtliga gruppdeltagare kommer till tals (Wibeck, 2011). Vi bedémde darfor att enskilda
semistrukturerade intervjuer var en lampligare metod da vi anser att vi inte besitter den
erfarenhet som kravs for att genomfora en fokusgruppsintervju, aven for att 6ka mojligheten att

fa respondenter att delta inom den angivna tidsramen.

Anledningen till varfor barn som anhoriga, som anses vara primarkéllan inom denna studie inte
har intervjuats beror pa att det skulle vara svart att motivera betydelsen av en sadan studie mot
den potentiella risken att orsaka barnet skada (Vetenskapsradet 2002). Att intervjua barn till en
allvarligt sjuk foralder skulle inte anses etiskt forsvarbar da barn kan befinna sig i en kris som
en allvarlig sjukdom hos foraldern kan medfora inom familj. Det skulle vidare vara svart att

inhdmta samtycke fran dels barnet sjalv men aven foraldern.
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4.2 Urval

Syftet med denna studie &r att forklara hur sjukvardskuratorer beskriver arbetet med barn till
foraldrar med en allvarlig sjukdom inom den somatiska och psykiatriska varden. Da vi behovt
gora en avgransning i vart urval har vi rekryterat respondenter inom somatisk och psykiatrisk
vard dar forekomsten av allvarliga sjukdomar behandlas. Den sammantagna gruppen
sjukvardskuratorer som intervjuats ar verksamma inom onkologi, neurologi och psykiatri. Vi
har valt att anvanda oss av en malstyrd urvalsteknik, vilket enligt Bryman (2018) innebér att
forskaren valjer ut de mest relevanta personerna i forhallande till forskningsfragan. De kriterier

som vi har utgatt ifran i var urvalsprocess ar foljande:

1. Sjukvardskuratorer med socionomexamen eller hélso-och sjukvardslegitimation
2. Sjukvardskuratorer som ar yrkesverksamma i Region Skane
3. Sjukvardskuratorer som arbetar med vuxna patienter med en allvarlig sjukdom inom

somatisk eller psykiatrisk sjukvard

Vi har genomfort totalt sex intervjuer med sju yrkesverksamma sjukvardskuratorer. Tva av
respondenterna arbetar i samma verksamhet och efterfragade att delta vid samma intervju med
hansyn till deras begransade tid. Vi beslutade oss for att sla samman tva respondenter pa en
intervju da vi var medvetna om att sjukvardskuratorerna arbetar integrerat i samma
verksamhetsomrade. Eftersom en gemensam intervju innebar att respondenterna kan paverka
varandra och ge ledande svar har vi varit noggranna med att stalla 6ppna fragor under hela
intervjun. Under intervjun framkom det att respondenterna hade en samsyn pa arbetet och
svaren var snarlika. Vart syfte med studien har inte heller varit att jamfora svaren mellan
respondenterna, darfor sag vi en maéjlighet med att fa gemensamma beskrivningar av arbetet
utifran ett verksamhetsomrade. Enligt Eriksson-Zetterquist och Ahrne (2015) ar méttnad ar ett
kriterium i urvalsprocessen som uppnas genom att forskaren ser aterkommande svarsmonster
hos respondenterna. Vi valde att intervjua sju sjukvardskuratorer da vi stravade efter att
materialet skulle bli relativt oberoende av enskilda personliga uppfattningar, vilket kan vara
svarare vid farre antal respondenter (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015). Nar vi hade
intervjuat totalt sju sjukvardskuratorer fick vi in ytterligare tva intresserade deltagare, men vi
valde att inte ga vidare med fler intervjuer da vi redan sag aterkommande svarsmonster hos
sjukvardskuratorerna samt med héansyn till att vi skulle hinna analysera vart insamlade material
inom den angivna tidsramen. Vi har i var urvalsprocess inte stravat efter att fa ndgon spridning

vad géller alder, konsidentitet eller huruvida lang erfarenhet deltagaren har inom yrket. Vi
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beslutade att en sadan spridning inte var avgorande for att besvara vara fragestallningar samt

att vi inte avser att gora en jamforande studie.

Vara respondenter ar verksamma inom olika kommuner i region Skane. Tva av respondenterna
arbetar inom psykiatrisk vard pa mottagning och avdelning. Fem av respondenterna arbetar
inom somatisk vard pa mottagning och avdelning inom onkologi och neurologi. Samtliga
respondenter har erlagd socionomexamen och flertalet &r legitimerade hélso- och
sjukvardskuratorer. Samtliga respondenter har en yrkeserfarenhet inom omradet pa mellan 6
manader och 20 ar. De olika respondenterna kommer i avsnittet resultat och analys bendamnas
som R1, R2, R3, R4, R5, R6 samt R7.

4.3 Genomforande

Var rekryteringsprocess borjade med att vi ringde en storre mangd mottagningar och
avdelningar inom de somatiska respektive psykiatriska vardenheterna i Region Skane.
Inledningsvis fick vi kontakt med underskoterskor, sjukskoterskor eller medicinska sekreterare
pa mottagningar och avdelningar dar vi kortfattat presenterade vart syfte med studien samt att
vi Onskade komma i kontakt med en sjukvardskurator for en intervju. Darefter fick vi
kontaktuppgifter till den sjukvardskurator som ansags vara aktuell eller hade erfarenhet av
arbetet med barn till patienter med en allvarlig sjukdom. Samtliga sjukvardskuratorer som vi
kom i kontakt med tilldelades ett informationsbrev via mail (Bilaga 1) innan intervjun
genomfordes. | var rekryteringsprocess av intervjupersoner har vi utdver att kontakta
mottagningar och avdelningar rekryterat en person genom ett sa kallat snébollsurval (Bryman,
2018). Med snobollsurvalet innebar att en av vara respondenter rekommenderade sin kollega

som arbetade inom samma somatiska verksamhet.

Pa grund av pagaende pandemi och fortsatt smittspridning resulterade att tre intervjuer
genomfordes digitalt pa videolank. De digitala intervjuerna genomfordes via det
internetbaserade konferensverktyget Teams. De resterande tre intervjuerna genomfordes fysiskt
da respondenterna hade mojlighet att ta emot oss pa deras avdelning eller mottagning. Vi
turades om att halla i intervjuerna, medans den andre av oss kunde fora anteckningar eller flika
in med kommentarer. Vara intervjuer har spelats in som ljudupptagning och tog mellan 45 och

60 minuter. Fordelen med ljudinspelningar &r att de gar att eftergranska ordagrant vad personen
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har atergett for svar, vilket inte & mojligt genom enbart att fora anteckningar (Bryman, 2018).
Efter att samtliga intervjuer spelats in sa transkriberades de ordagrant utifran sin
ljudupptagning. Enligt Bryman (2018) sa finns det bade for- och nackdelar med transkribering
av intervjuer. Fordelarna &r att det gar att aterge exakta ordval hur uttryckssatt hos

respondenterna. Nackdelen kan innebdra att transkiberingsarbetet kan bli tidskréavande.

4.4 Bearbetning och analys

Vi har valt att anvénda oss av en tematisk analys for var studie, vilket Bryman (2018) beskriver
som en anvandbar metod ndr syftet ar att undersoka vad som ségs eller beskrivs. Genom att
anvanda oss av en tematisk analys har vi sokt efter aterkommande och avvikande teman i det
insamlade materialet som varit relevanta i relation till vart syfte och fragestallningar (Bryman,
2018). Vi har foljaktligen valt att anvanda oss av den metod som Rennstam och Waésterfors
(2015) beskriver som att bearbeta materialet genom att sortera och reducera. For att sortera i
vart material borjade vi inledningsvis med att lasa det transkriberade materialet flertalet ganger
for att fa en 6verskadlig bild (Rennstam & Wasterfors, 2015). Darefter borjade vi att reducera
vart material da det skulle vara omojligt att presentera allt insamlat material i sin helhet
(Rennstam & Wasterfors, 2015). For att bearbeta vart insamlade material har vi fargkodat vara
fragestallningar, kontakt markerades i gront, arbetsmetoder markerades i blatt samt svarigheter
markerades i rott. Efter att vi gjort en 6vergripande fargkodning pa datorn skrev vi ut materialet
och antecknade vad vi ansag var mest relevant utifran de olika fargkoderna for att urskilja de
aterkommande och avvikande teman som framkom. De teman som framkom har &ven skapat
rubriker for var analys, under dessa rubriker har vi sedan valt ut relevanta citat fran de
aterkommande och avvikande teman i det insamlade materialet. De citat som valdes svarar bast
pa vara fragestallningar, for att ge en sa god och representativ bild av materialet som majligt
(Rennstam & Wasterfors, 2015). | analysarbetet har vi anvéant oss av en abduktiv ansats, som
ar en kombination av en deduktiv och induktiv ansats (Bryman, 2018). Vi har skapat
overgripande teman utifran vara fragestallningar som bygger pa vara teorier och tidigare
forskning. Da teorier anvants som bakgrund till var analys indikerar pa att var analys &r av
deduktiv karaktéar (Bryman, 2018). Vi har daremot anpassat vara teoretiska utgangspunkter efter
teman vi funnit i vart insamlade material vilket indikerar pa att vi har antagit en induktiv ansats
(ibid). Eftersom vi har kombinerat deduktiv ansats med en induktiv dar det insamlande
materialet far samspela med teori kan var ansats darfor bendmnas som abduktiv (Bryman,
2018).
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For lasarens skull har nagra citat i analysen redigerats, vilket Bryman (2018) menar innebér en
redigering av det transkriberade materialet sdsom omskrivning av talsprak. Utover det har
upprepningar och utfyllnadsord tagits bort for att kunna gdra huvudpoéngen i citatet mer

lattoverskadligt.

4.5 Metodens fortjanster och begrénsningar

Det finns flera fordelar med semistrukturerade intervjuer som kvalitativ insamlingsmetod.
Enligt Eriksson-Zetterquist och Ahrne (2015) belyser att en fordel med semistrukturerade
intervjuer ar att det gar att variera hur manga strukturerade fragor forskaren vill stilla i
forhallande till valet av mer 6ppna fragor. Genom semistrukturerade intervjuer har vi kunnat
sakerstalla att intervjuerna har haft nagorlunda samma struktur trots att vi har turats om att halla
i intervjuerna. Da vi hade mojlighet att stélla foljdfragor och vélja vilken turordning fragorna
stalldes under intervjun har vi natt fram till mer utvecklade resonemang som mojliggjort for oss
att kunna besvara vara fragestallningar. Vi fick pa grund av den aktuella smittspridningen, samt
tidsmassiga begransningar hélla tre intervjuer 6ver videolank via konferensverktyget Teams.
En fortjanst som vi sag var att respondenterna och vi kunde fa till ett bra samspel som kan
likstallas med intervjuer i fysisk form. En annan fordel vi upplevde med konferensverktyget
var att fa till en intervju med snabb verkan, vilket var fordelaktigt for bade oss och respondenten

med hénsyn till deras i 6vrigt tidspressade arbetsschema.

Det finns vidare begrénsningar med intervjuer som kvalitativ insamlingsmetod. En begrénsning
som Eriksson-Zetterquist och Ahrne (2015) lyfter &r att respondenten kan vilja framhéva sig i
battre dager an vad verkligheten aterspeglar, i vart fall kring arbetet med barn till féraldrar med
en allvarlig sjukdom. Respondenterna skulle kunna tolka syftet som att vi vill granska hur det
lagstadgade ansvaret efterfoljs i det kliniska arbetet. For att undvika en sadan missuppfattning
har vi varit oppna infor tolkning av frdgorna om hur deltagarna beskriver att de métet med barn
och patienter, samt hur de beskriver arbetsmetoder och svarigheter i arbetet. Vi har ocksa
forsokt motverka detta under intervjun genom att vara 6ppna infor att det inte finns nagot
felaktigt svar. En nackdel som vi upplevde med konferensverktyget var att det stundtals uppstod
ljudstorningar som paverkade interaktionen med respondenten under intervjun i forhallande till

intervjuerna i ett fysiskt mote.
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4.6 Metodens tillforlitlighet

Bryman (2018) framhaller att det kan finnas alternativa behov for bedoma och vardera studien
nar det kommer till kvalitativa undersokningar. Denna studie kommer fokusera pa
tillforlitlighet som innefattar bedomning av trovardighet, éverforbarhet och palitlighet samt
mojligheten att styrka och konfirmera sina resultat vilket Bryman (2018) samt Yvonna Lincoln

och Egon Gubas (1985) redogdr for enligt nedan.

Trovardigheten redogor for att resultaten bor anses sanningsenliga av saval utomstaende som
for studiedeltagarna (Lincoln & Guba, 1985). Pa grund av den begransade tiden for
undersdkningen har vi inte haft mojlighet att genomféra en respondentvalidering, vilket innebar
att deltagarna ges mojlighet att styrka eller bestrida om framstéllningarna &r korrekta (Bryman,
2018). Dock har vi detaljerat och noggrant transkriberat vart empiriska material for att
sékerstélla att det ar respondenternas egna ord som framstalls. FOr att 6ka trovéardigheten valde
vi att utesluta de ord vi inte kunde hora istallet for att gissa oss fram. Under intervjuernas gang
har vi ocksa varit noggranna med att uppmarksamma missforstand och kontrollerat med

deltagarna att vi forstatt dem rétt, vilket aven okar trovardigheten.

Overforbarhet innefattar huruvida det gar att styrka att resultaten av studien dr dverforbara till
en annan miljo (Lincoln & Guba, 1985; Bryman, 2018). Eftersom var studie fokuserar pa sex
intervjuer med sju respondenter som arbetar inom olika verksamhetsomraden i sjukvarden ar
overforbarheten till andra miljoer svar att uppna, da vara resultat visar att de olika
verksamhetsomradena har varierande arbetssatt. Vi ar saledes dven medvetna om att vart
resultat inte ar overforbart pa malgruppen sjukvardskuratorer i allmanhet. Vi har daremot
forsokt att utforligt redogdra for resultaten i var analys, vilket Lincoln och Guba (1985) menar

ar till hjalp for att bedoma resultatens éverforbarhet i en kvalitativ studie.

For att uppna palitlighet behover forskare och utomstaende kunna anta ett granskande synsatt
pa det insamlade materialet (Lincoln & Guba, 1985). Vi har gjort en fullstandig redogorelse av
forskningsprocessen (Lincoln & Guba, 1985; Bryman, 2018) genom att framstalla vart syfte,
tillvagagangssatt, val av undersokningspersoner, analysforfarande, samt fortjanster och
begransningar av metodvalet. Vi har dven bifogat medfdljande bilagor sdsom informationsbrev,

(Bilaga 1) samtyckesblankett (Bilaga 2) och intervjuguide (Bilaga 3).
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Mojlighet att styrka och konfirmera &r det sista kriteriet som diskuteras av Lincoln och Guba
(1985) vilket innebar att forskaren ska kunna styrka att denne agerat i god tro. Bryman (2018)
menar vidare att forskaren inte ska lata personliga varderingar medvetet paverka utférandet och
resultaten av studien. Under processen gang har vi hjéalpt varandra genom att ge varandra
feedback och kritiskt granskat oss sjalva for att undvika egna tolkningar forutfattade meningar
av arbetet. Lincoln och Guba (1985) menar att det i kvalitativ forskning &r svart att uppna
objektivitet eftersom det inte helt gar att utesluta nagon form av forkunskap, nagot vi har haft i

atanke och darmed behovt beakta.

4.7 Forforstaelse

Vi som forfattare for denna studie har under var praktiktermin varit placerade hos
sjukvardskuratorer som bland annat arbetar med barn- och familjeperspektivet. Da hela var
praktiktid var praglad av radande pandemi hade sjukvarden en stor begransning kring arbetet
med anhdriga och ingen av oss fick mojligheten att praktiskt se hur sjukvardskuratorn arbetar
med barn till en allvarligt sjuk foralder. Trots att det inte forekom nagot praktiskt arbete med
barnen har vi fatt information kring hur vara handledare arbetade med olika rutiner, riktlinjer,
samtalsmetoder och dokumentation av barn till en allvarligt sjuk foralder. Det finns en risk att
vara forkunskaper kring amnet paverkar uppsatsen och vara bedomningar eftersom vi bada har
en viss forstaelse av hur arbetet med barn till en allvarligt sjuk foralder kan utformas och
genomforas. Vi har darfor under arbetets gang forsokt att paminna varandra att ga in med ett
Oppet sinne och nyfikenhet infor hur andra sjukvardskuratorer arbetar nar coronapandemin i
skrivande stund inte ar lika omfattande. For att lattare kringga var forkunskap om amnet
gallande barn till en allvarligt sjuk foralder har vi valt andra verksamheter an vara

praktikplatser.

5. Etiska dvervaganden

Infor genomforandet av en studie ska forskare gora en avvagning mellan att erhalla nya insikter
pa omradet mot den potentiella risken att orsaka deltagare skada (Vetenskapsradet, 2002). Vi
anser att studiens nytta Overvager risken att orsaka skada hos de professionella
sjukvardskuratorerna eftersom de anses vara en malgrupp som ar kunskapsbarare inom vart
valda @mne. For att skydda deltagarna ska féljande fyra huvudkrav beaktas; informationskravet,

samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (ibid).
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Informationskravet innebér att deltagarna ska delges information kring studiens syfte infor
deras medverkan (Vetenskapsradet, 2002). Detta har vi uppfyllt genom att skicka ut ett
informationsbrev via mail infér varje planerad intervju. Informationsbrevet innefattar
information om studiens syfte samt information kring konfidentialitet och nyttjandekravet, se
(Bilaga 1).

Samtyckeskravet innefattar att deltagaren har ratt att bestdmma 6ver sin egen medverkan och
mojlighet att avbryta nar den sjalv 6nskar (Vetenskapsradet, 2002). Samtliga av deltagarna
delgavs denna information genom bade informationsbrevet, och inledningsvis under intervjun.
Da hélften av vara intervjuer genomfordes pa videolank genom konferensverktyget Teams fick
vi inhdmta muntligt samtycke av dessa respondenter. De resterande respondenterna fick istéllet
ge sitt samtycke skriftligt via en samtyckesblankett innan intervjun bdrjade, se (Bilaga 2.)
Samtliga deltagare informerades om att det var frivilligt att delta, att det var tillatet att avbryta
utan anledning samt att ljudupptagning skulle anvéandas, vilka samtliga lamnade samtycke till

innan intervjun inleddes.

Konfidentialitetskravet innefattar att det material som samlas in ska hanteras forsiktigt sa att
obehdriga inte kan tillga materialet (Vetenskapsradet, 2002). For att skydda deltagarna har vi
forvarat ljudupptagningar i en dator som kraver l6senord. For att undga att kunna identifiera
personuppgifter och specifika arbetsplatser eller verksamheter har vi varit aktsamma med att
uteldmna ort, arbetsplats och namn. Dessa aterges istallet som X-stad, X-verksamhet och R1,
R2, R3 och sa vidare genom vara citat i transkribering och analys. Vi har aven for avsikt att
strimla allt utskrivet material och anteckningar som kan héarledas till denna studie nar uppsatsen

ar inlamnad och godkénd.

Vidare skriver Vetenskapsradet (2002) att nyttjandekravet innefattar att det insamlade
materialet endast far anvandas som andamal for forskningen. | enlighet med detta forsakrades
deltagarna om att det insamlade materialet endast kommer att anvandas till var studie och att

allt material kommer att raderas och forstoras efter att uppsatsen blivit godkand.
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6. Resultat och Analys

| foljande avsnitt kommer undersokningens resultat presenteras och analyseras i forhallande till

vara fragestallningar, teoretiska utgangspunkter och tidigare forskning.

6.1 Kontakt med barn till en allvarligt sjuk foralder

Resultaten i var studie visar att sjukvardspersonalen samverkar kring att uppmarksamma och
komma i kontakt med barn till foraldrar med en allvarlig sjukdom genom stdd av rutiner i
arbetet, sisom dokumentationsskyldighet och en social kartlaggning. Resultaten visar ocksa att
det finns upplevda hinder hos sjukvardskuratorerna avseende att komma i kontakt med barn
och foraldrar, sasom att fora barn pa tal infor foraldern samt en avsaknad pa en kontinuerlig
kontakt i moéten med barn. Det framkommer vidare att behov av samarbete med andra instanser

for att nd ut med ratt stod for barn till en allvarligt sjuk foralder.

6.1.1 Rutiner

Det framgar under intervjuerna att det finns upprattade rutiner inom samtliga verksamheter for
att uppmarksamma om patienten har minderariga barn. Det framgar ocksa att ansvaret inte
aligger en sarskild yrkeskategori utan att samtlig sjukvardspersonal bar ansvaret for kontakten
kring barnet. Det kan vara en kontaktsjukskoterska, en lakare, sjukvardskuratorn sjélv eller
annan sjukvardspersonal som uppmarksammar eller kommer i kontakt med patienten i ett forsta

stadie. R6 belyser detta pa foljande vis:

Vi gar oftast genom nagon annan vardpersonal, vi har alla koll lite grann, traffar man nagon
patient eller anhdrig sa staller man fragan om det finns barn i familjen men det ligger inte bara
pa kuratorn. (R6)

Att samverka kring att uppmarksamma barnets situation aterspeglas i forskningen som belyser
att identifieringen av barn till allvarligt sjuka fordldrar gjordes av en sjukskoterska eller i en
kombination av olika professionella (Knutsson et al. 2016). En annan genomgaende rutin i
arbetet &r dokumentationsskyldigheten for samtliga som kommer i kontakt med patienter som
har minderariga barn. Utdver dokumentationsskyldigheten som innefattar barnets alder
beskriver en respondent att sjukvardspersonalen dven ska dokumentera nar samtalen fokuserar

pa anhoriga.
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I det initierade motet med patienten framkommer det genom flertalet av respondenterna en rutin
om att undersoka familjesituationen genom en anamnes eller kartlaggning. En respondent
beskriver att kartlaggningen fungerar som en rutin for att ta reda pa det sociala natverket kring
patienten, hur relationerna ser ut, hur barnet har det och om patienten har en sysselsattning. En
annan respondent beskriver att kartlaggningen fungerar som ett inarbetat sprak genom foljande

exempel:

[...] darfor har vi forsokt hitta ett sprak att man séager att vi har en rutin hos oss att vi alltid
stammer av med nar man har barn, hur &r det hemma, hur mar barnen [...] det beh6vs genuin
nyfikenhet. (R1)

En annan sjukvardskurator lyfter en annan aspekt i samtalen med foraldern som vikten av att
uppratthalla vardagsrutiner i familjen, samt att stotta foraldrarna i det som fungerar snarare an
att grava ner sig i det som inte fungerar. R1 forklarar detta: “Det & mycket kring det héra
kanslan av sammanhang och tittar lite pa alltsa att lyfta fram vad ni har for friskfaktorer i
familjen”. Flertalet sjukvardskuratorer lyfter alltsd vikten av att se barnet i sitt sammanhang
utifran den allvarliga sjukdom och kris som har drabbat fordldern och familjen. Att
professionella arbetar for att kartlagga barnet utifran sitt natverk ar dven nagot som tidigare
forskning belyser da socialarbetare och sjukskoterskor hade uppréattade rutiner om att undersoka
barnets situation (Ward et al. 2017). Att lyfta fram friskfaktorer i familjen och uppmuntra till
vardagsrutiner skulle kunna ge en forklaring pa varfor sjukvardskuratorn tar fram resurser som
fungerar i familjen for att skapa hanterbarhet i foralderns svara situation (Antonovsky, 2005).
Detta gar aven i linje med att kéansla av sammanhang som betraktas som en gruppgemenskap
och att friskfaktorerna i familjen kan underl&tta for huruvida familjen som gemenskap hanterar
foralderns sjukdomsbesked (Eriksson, 2015).

6.1.2 Hinder i att komma i kontakt med barn

Det framkommer under intervjuerna flera hinder avseende att komma i kontakt med barn och
foraldrar. Utover att fora barn pa tal infor foraldern handlar hinderna om en bristande
kontinuitet i sjukvardskuratorernas moten med barn. Majoriteten av respondenterna upplever
huvudsakligen inga svarigheter med att ta upp fragor om barnen och ser det som en naturlig del
av deras arbete. Daremot uppkommer det genom tva respondenter vissa hinder med att initialt

fora barnen pa tal med patienten. En sjukvardskurator som arbetar med patienter med en psykisk
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problematik menar att det kan uppsta hinder i samtalen kring barnet pa grund av foralderns
bristande sjukdomsinsikt, men &ven pa grund av att foraldern inte vill involvera anhoriga i sin
sjukdomsbild. R4 framhaller vidare ett behov av att upplysa foraldrar om att stod for barnet ar

viktigt i forstaelsen kring foralderns beteenden och sjukdomshild:

[...] manga foraldrar havdar att ja men de [barnen] vet ingenting och de marker ingenting, sa
da kan vi med erfarenhet beratta att det stimmer nog inte riktigt [...] det ar vi som berattar hur
viktigt det kan vara for barnet att fa det har. (R4)

Sjukvardskurator R2 som &ven arbetar med patienter som har en psykisk problematik menar pa
ett vis att &mnet kring barnet kan vara den mest naturliga saken att ta upp med patienten for att

patienten ocksa uttrycker en oro for sitt barn, emellertid menar R2 ocksa:

Men det kan vara ett jattekansligt amne, en valdigt kéanslig fraga for att jag kanske avvaktar
och borjar plocka upp bollen och mérker att det finns véaldigt mycket oro hos patienten att man
tar upp det har och att man behover ta upp det igen. (R2)

Utifran samtliga sjukvardskuratorers upplevelser om att féra barnen pa tal infor foraldern eller
att adressera ett behov av stéd och information verkar kontakten mindre problematisk infor
patienter med en somatisk sjukdomsbild. Att fora barn pa tal verkar saledes vara mer kansligt i
kontakt med patienter som har en psykisk sjukdom dar bristande sjukdomsinsikt samt motviljan
att involvera andra i familjen verkar utgora varfor foraldern inte vill berora fragor om barnet.
Denna uppfattning efterliknas i forskningen da Gullbra et al. (2014) belyser att somatiska
sjukdomar sags som en kris for samtliga i familjen medans patienter med en psykisk sjukdom
inte var lika angeldgna om att involvera barn och anhdriga i sin sjukdomsbild. Nar
sjukvardskuratorn informerar och gor foraldern inforstadd om barnets medvetenhet infor
sjukdomsbilden ar viktig kan liknas vid det som Eriksson (2015) betonar som de framsta
faktorerna for att starka kénslan av sammanhang hos barnet. Att involvera och goéra barnet
delaktigt i det som sker inom familjen &r avgorande for barnets hanterbarhet, far barnet daremot
inte bekréaftelse pa foralderns sjukdom blir dem stimuli som barnet far till sig oférutsagbara och
kaotiska och kommer paverka barnets forutsattningar for att skapas begriplighet i sin situation
(Antonovsky, 2005; Eriksson, 2015).
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Sjukvardskuratorerna lyfter vidare hinder avseende direkta moten med barn. Under tva av
intervjuerna framkommer att kontakten forsvaras pa grund av korta vardtider pa avdelningen
och att det inte blir kontinuerlig kontakt och relation med barnet sdsom det blir for patienter
som har aterkommande besck eller behandling pa en mottagning. En av respondenterna

resonerar om att kontakten forsvaras pa grund bristande kontinuitet i motet med barn:

Det ar inte sa latt for dem [barnen] att prata med nagon utomstaende alltid, barn kan vara blyga
eller inte vilja utan det kravs ju for vissa barn att man vet att den hér personen kommer jag
traffa fler ganger. [...]”. (R3)

En annan respondent, R5 som arbetar med behandling pa mottagning betonar daremot pa
samma tema att det medvetet inte 1aggs fokus pa att traffa barnet regelbundet pa samma vis som
sjukvardskuratorn traffar patienten aterkommande under en behandlingstid. Detta for att
behandlingsarbetet mycket fokuserar pa stotta patienten i sin sjukdom. De olika uppfattningarna
om varfor barnet inte far ett priméart fokus i sjukvardskuratorernas arbete med vuxna patienter
overensstammer med forskningen genom tva aspekter, dels genom en upplevd tidsbrist i
arbetet, vilket R3 syftar till genom bristande kontinuitet i samtalen med barn (Knutsson et al.
2016). Men dels ocksa att den vuxne patienten blir det priméara fokuset (Knutsson et al. 2016),

vilket R5 forklarar orsaken till att kontakten i det direkta motet med barn inte tas lika ofta.

6.1.3 Samarbete med andra instanser

Majoriteten av sjukvardskuratorerna beskriver att samarbetet med andra instanser sasom
socialtjanst, BUP, skola och BVC ar viktigt nér de kommer i kontakt med barn som har ett mer
omfattande stodbehov. En sammanléankning av externa stodformer beskrivs som nagot viktigt
da samtliga sjukvardskuratorer framhaller att de inte utfor nagot behandlande arbete. R3 menar
att arbetet pa en vardavdelning innebér att man inte hinner ha en langre uppfoljande kontakt
med ett barn och darfor behdver formedla behovet av stdd for barnet vidare: “Vi far oftast
hanvisa vidare till typ skolkurator och forsta linjen eller BUP, eller att man ansoker om nagon

insats hos socialtjinsten, sa det dr inte alltid sa att vi kan ha l&nga kontakter med barnen”.

En annan respondent beskriver att hen i forsta samtalet med foréldern ser till att foraldern tar
en kontakt med skolan for att belysa skolpersonalen om sjukdomen och den eventuella
behandlingen, samt att barnet kan bli paverkat av dessa konsekvenser. R5 beskriver detta enligt

foljande:

31



Och barnet blir paverkat sa du maste informera skolan och géarna kuratorn [...] det kan uppsta
situationer i skolan dar barnet dverreagerar pa saker det aldrig gjort innan [...] att man forstar
att detta hor ihop med att man har det jobbigt [...]. (R5)

Sjukvardskuratorn framhaller genom citatet ovan en vikt vid att géra andra personer i barnets
omgivning medvetna om att barn ocksa blir drabbade nar foraldern insjuknar. R5 beskriver att
detta kontaktnat ar avgérande for barnets trygghet samt for att barnet ska kunna hamta hjélp
fran viktiga personer i sin omgivning, sasom i skolan ifall svarigheter skulle uppsta. En annan
sjukvardskurator belyser pa samma tema vikten av att informera skolan eller en mentor om
barnets situation, da barnet kan uppleva en krisreaktion nar foraldern insjuknar i en allvarlig

sjukdom. R7 forklarar krisreaktionen hos barnet pa foljande vis:

“Ibland brukar jag vdnda pa det och sdga, jag hade blivit mer orolig om han inte reagerade
nagonting, att bli lite ledsen eller sa det &r en normal krisreaktion pa en jobbig situation, eller
hur”. (R7)

Ovanstaende citat ger en forklaring pa att barn ocksa kan stallas infor svara krisreaktioner pa
liknande vis som vuxna hamnar i en krisreaktion som en foljd av en allvarlig sjukdom. Detta
gar i linje med tidigare forskning som betonar vikten av att den professionella valkomnar
barnets kéanslor och reaktioner infor den kris som kan uppsta nar foraldern hastigt insjuknar
(Oja et al. 2018). Genom att sammanlanka stodformer fran bade sjukvardens och skolans hall
har barnet har fler trygga personer att ta stod av i sitt natverk. Att barnet har trygga personer att
gatill i sin narmiljo utgor en stor del av barnets individuella utveckling, dessa narmiljoer menar
Bronfenbrenner (1979) aterfinns i barnets mikrosystem, sasom familjen och skolan. Att
sammanlanka stodformer fran bade sjukvarden och skolan kan aven i detta avseende forklaras
som mesosystemet, vilket Bronfenbrenner (1979) beskriver som en samverkan mellan tva

miljoer dar barnet befinner sig.

6.2 Arbetsmetoder med barn till en allvarligt sjuk foralder

Resultaten i studien visar att sjukvardskuratorer anvéander sig av olika arbetsmetoder i arbetet
med barn till en allvarligt sjuk foralder. Arbetsmetoderna som framkommer &r genomgaende

riktlinjer i form av orosanmaélan och ett handlingsprogram. Sjukvardskuratorerna anvander
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aven samtalsverktyg sdsom barnorienterande samtal, broschyrer och samtalskort for att gora
informationen begriplig pa barnets niva. Det framkommer vidare ett motiveringsarbete med

foraldrarna for att barnet ska ges moéjlighet att besoka sjukhuset.

6.2.1 Riktlinjer i arbetet

Samtliga respondenter framhaller att en genomgaende riktlinje i arbetet ar barn i fara anmalan
(sjukvardens beteckning for orosanmalan), vilket &r ett lagstadgat ansvar for samtlig
sjukvardspersonal. Under majoriteten av intervjuerna uttrycker respondenterna att det finns ett
samarbete mellan sjukvardspersonalen kring att uppmarksamma oro for barnets situation i
motet med patienter. Daremot sticker en av respondenterna ut ndr hen beskriver att denna

riktlinje inte alltid efterfoljs av samtliga yrkesprofessionella, R2 beskriver det sahar:

[...] barn i fara anmalan, man far ju vara nagot slags sprakror som den enda socionomen pa en
arbetsplats, att pAminna om att vi behdver gora det [...] &r du orolig, vad ar du orolig for, vi ar

skyldiga att anmala. (R2)

Av citatet framkommer det att sjukvardskuratorn upplever en otydlighet fran akutmottagning
kring ndr orosanmalan ar gjord. Att uppmarksamma oron kring barnets situation tenderar darfor

att hamna i handerna pa sjukvardskuratorn.

En annan genomgaende riktlinje som flera respondenter R1, R3 R6 och R7 lyfter ar ett
handlingsprogram om ‘barn som anhdriga’ som &r framtagen regionalt och fungerar som en bas
i arbetet. Flera av sjukvardskuratorerna belyser vikten av ett fungerande samarbete mellan
yrkesprofessionerna for att uppmarksamma och beakta barns behov av information och stod i
motet med patienter. R7 beskriver samarbetet pa foljande vis: “alla uppmérksammar barn som
anhoriga pa avdelningar, det ar viktigt [...] vi ar beroende av sjukskoterskor och lakare
uppmdrksammar for vi triffar ju inte alla”. Trots de uppréttade riktlinjerna i form av
handlingsprogram som finns att tillga samtlig sjukvardspersonal menar tva respondenter att de
behover upplysa och informera om vikten av att informera barn till en allvarligt sjuk foralder,
samt att detta hamnar i handerna pa sjukvardskuratorn. R3 forklarar genom féljande exempel

ett behov av implementering av arbetet uppifran ledningen:
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Ja det behover val avséttas tid, att man uppifran trycker pa att detta ar en jatteviktig fraga. Vi
kan ju kampa pa alla olika hall sjalva som kuratorer men for att det ska hjalpa som helhet sa
tror jag att man maste fa det uppifran ledningen [...] nu kéanns det som att det ligger mycket pa

oss att fora fram kunskap och prata om det. (R3)

Genom en annan respondent framkommer dven en generell avsaknad av fokus pa dem anhdriga
kring patienten i arbetsgruppen, samt att arbetet tenderar att fokusera pa patientens
sjukdomsbild. Detta inbegriper med tidigare forskning (O’Brien et al. 2011) som ocksa visar
att det saknas ett familjefokus i sjukvardspersonalens arbete. Majoriteten av de
sjukvardskuratorer som intervjuats ar &ven barnombud. Uppfattningen om att behova fora fram
kunskap och informera om barn och anhérigperspektivet infor andra professionella gar dven i
linje med forskningen (Priebe & Afzelius, 2016; Knutsson et al. 2016) som menar att
barnombuden ges uppdraget att informera om vilket stéd som kan tillhandahallas familjer och
barn. Daremot framkommer genom R3 en uppfattning om att det kravs prioriteringar fran
ledningen for att lagga vikt vid barnperspektivet och for att samtliga professioner ska na ut med
ett enhetligt arbete med barn till allvarligt sjuka foréldrar. Detta tolkar vi som att det finns ett
behov av ytterligare resurser for att sprida kunskap om barn och anhdrigperspektivet utéver de
utnamnda barnombuden. Halso-sjukvardens arbete som organisation har inom exosystemet
(Klefbeck & Ogden, 2003) en indirekt paverkan pa barnet beroende pa huruvida verksamheten

tillvaratar ett barnperspektiv i arbetet med barn till allvarligt sjuka foréldrar.

6.2.2 Samtalsverktyg i arbetet

Flertalet respondenter berattar att de i samtal med fordldern anvander sig av olika
samtalsverktyg for att prata om barnen och familjens behov nér en foralder har insjuknat i en
allvarlig sjukdom. R1 belyser att hen arbetar med barnorienterande samtal dar
sjukvardskuratorn och foraldrarna samtalar kring barnets situation och hur foraldern kan

kommunicera med barnet om sjukdomsbilden i hemmiljon:

Och det barnorienterade samtalet det ar da en timmes samtal med nagon av oss kuratorer som
ocksa har blivit barnombud [...] och da &r det s att man far komma till oss antingen via telefon,
video eller sahar fysiskt, en timmes samtal om barnen. [...] samtalet ar da alltid med foréldrarna
och aldrig med barnet. (R1)
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Liknande erfarenheter sasom att informera och samtala med féraldern om hur denne kan
informera sina barn lyfter flertalet forskare som ett vanligt forekommande verktyg hos de
professionella (Oja et al. 2018; Knutsson et al. 2016; Ward et al. 2017). Vidare kan
Bronfenbrenners  (1979) utvecklingsekologiska modell ge en forklaring pa varfor
sjukvardskuratorer vill kartlagga barnets narmaste miljo, mikrosystemet dar viktiga personer i

relation till barnet befinner sig.

Under samtliga intervjuer framkommer det en anvandning av broschyrer som verktyg i samtal
med barn och foraldrar. Flertalet respondenter talar om en broschyr framtagen av Region Skane,
“barn som anhériga” som anvands i samtalen for att informera om vikten att prata aldersadekvat
med ett barn om en allvarlig sjukdom. R2 beskriver detta pd foljande vis: “[..] man ska fa
forstaelse for vad som hander, och samtidigt pa ratt niva. Det beror ju mycket pa barnet, dels
alder men ocksa vart barnet befinner sig i mognad”. Samma sjukvérdskurator lyfter diremot att
det kan vara svart for ett litet barn att forsta betydelsen och konsekvenserna av foralderns
allvarliga sjukdom. R2 ger en beskrivning av att det kan var svart for foraldern att informera

barnet om sitt sjukdomstillstand da psykisk ohélsa ar svart att kontextualisera:

Det ar ju svart for en trearing, fyradring, femaring att kunna kontextualisera psykisk ohélsa pa
det sattet saklart. Men man kan ju prata om att mamma ar ledsen och det viktigaste tanker jag
ar liksom att man ger informationen till barnet om att mamma eller pappa far hjalp och att det
kommer bli bttre. (R2)

Aven forskningen har uppmérksammat att stodformerna méste anpassas efter barnets
utveckling och mognad samt efter forutsattningarna att ta sig an information (Hjern & Adelino
Machina, 2013).

Tva av respondenterna lyfter vidare olika samtalsverktyg som anvands nar barnet kommer och
besoker sjukhuset. De verktyg som framkommer under intervjuerna innefattar att anvanda
whiteboardtavla for att rita och beskriva om sjukdomen for barnet, samt att lata barnet sjalv fa
rita sin fordlders sjukdom. R4 anvénder sig av tankekort som ett satt att samtala med barn om
vanliga fragor kring fordlderns sjukdom: “Det var dterkommande funderingar och fragor sé att
da kan man ju gora kort av det som hjalp nar man ska prata, det &r ocksa valdigt bra att saga att
det & manga barn som har funderingar kring detta s du ir inte ensam om det”. En respondent

forhaller sig dock avvikande fran de andra respondenterna genom att inte anvanda sig av
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strukturerade arbetsmetoder. R5 beskriver anvéandningen av egen kunskap och erfarenhet

snarare &n uppréattade arbetsmetoder:

Du kan inte anvanda metoder sa utan du maste interagera sitt sétt att vara pa [...] sa att jag kan
inte sdga annat &n att jag inhamtar kunskap sen forsoker jag anvénda det och jag ar oerhort
forsiktig med att trycka pa barn nagonting. Det finns inga mallar eller formular som jag

anvander i dem situationerna. (R5)

Sjukvardskuratorn beskriver sig trygg i sin arbetsroll med att arbeta utifran de individuella
samtalen och skapa allians med barn och patienter, snarare an att systematiskt anvénda sig av
mallar eller formular i arbetet med barn till allvarligt sjuka foraldrar. Detta skiljer sig fran
forskningen som antyder pa att professionella saknade strukturerade verktyg i arbetet (Knutsson
et al. 2016). Av resultaten framkommer det daremot att majoriteten av att kuratorerna anvander
sig av olika slags verktyg i arbetet sdsom barnorienterade samtal, broschyrer och tankekort.
Den samtalsmetod som framkommit i tidigare forskning (Eriksson, 2019) &r inget verktyg som
sjukvardskuratorerna lyfter i arbetet. Daremot framkommer genom anvandningen av olika
samtalsverktyg en stravan efter att barnet ska fa horas kring sina fragor och vara delaktig i
sjukdomsbilden, vilket gar i linje med de fordelar som Eriksson (2019) framhaller genom BRA-

modellen.

6.2.3 Motivera till besok for barnet

Majoriteten av sjukvardskuratorerna framhaller vidare en annan aspekt av arbetet som handlar
om att uppmuntra och motivera foraldern till att barnet ska fa besoka sjukhusmiljon i man om
barnets delaktighet. R3 beskriver detta pa foljande vis “och vi uppmuntrar till att barn ska
komma till sjukhuset nér deras foraldrar ar inlagda for att det ar ratt viktigt att de ké&nner sig
delaktiga”. En annan respondent forklarar att barnet ska ges mojlighet att traffa bade

sjukvardskurator och annan sjukvardspersonal:

Nar vi har besok till exempel sa ber vi alltid foraldern att ta med [barnet] ibland bara titta hur
vi ser ut, forstar du tanken lite grann, det ar hit pappa gar, det finns nan sjukskoterska dar som
han gar till och sé& jobbar nog hela mottagningen [...] om inte barnet far hélsa pa pappan eller
mamman kan man sitta hemma och fantisera, hur pappa ser ut, hur har han det, hur ser rummet

ut, far han nagon mat. (R7)
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Genom ovanstaende citat framkommer att barnet ska fa bekraftelse pa att foraldern har det bra
och det finns personal som tar hand om féraldern, vilket dven forskningen framhaller ar viktigt
for att kanna delaktighet i den kris som kan uppsta av att ha en foralder pa sjukhus (Knutsson
& Bergbom, 2016) Vi kan genom ovanstaende citat se att sjukvardskuratorerna vill motivera
till besok for barnet for att denne inte ska skapa sig en felaktig bild av sjukhuset och borja
fantisera om hur foraldern har det. Enligt Bronfenbrenner (1979) far det som sker i exosystemet
(sjukhusmiljon) konsekvenser for barnet via fordldern som barnet ar beroende av, trots att
barnet inte befinner sig i denna miljo. Att involvera barnet i dessa fragor gar ocksa i linje med
det som Klefbeck och Ogden (2003) belyser om att sjukvardspersonalen tillvaratar barnets

intressen, vilka ar viktiga grunder for utvecklingsmojligheter inom barnets exosystem.

Aven om sjukvardskuratorerna ar samstammiga kring att motivera till besok s& framkommer
det vissa skiljaktigheter i huruvida sjukhusmiljon ar en lamplig plats for barn eller inte. En av
respondenterna jamfor den psykiatriska sjukhusmiljon med den somatiska genom fdljande

exempel:

“Det ar verkligen inget stélle for barn att vara pa [...] hade man varit inlagd inom somatiken
och hade velat halsa pa sin mamma som har brutit hoften sa kan man oftast ga in pa rummet,

till séingkanten och se hur alla saker ser ut men sa blir det ju inte hir”. (R2)

Respondenten motiverar ovanstaende citat med att foraldern kan vara sa sjuk att det inte anses
lampligt att ta dit barnet, men &aven att det finns andra medpatienter som beter sig pa ett satt
som barnet inte &r van vid. Respondenten belyser dock vikten av att barnet ska ges mojlighet
att besoka en mer avlagsen plats pa sjukhuset for att kunna traffa sin foralder, se miljon och
personalen. Forskningen pekar pa att barn kan paverkas saval positivt som negativt av att
besoka sin fordlder (Knutsson & Bergbom, 2016). De positiva aspekterna som forskningen
lyfter fram handlar om att géra barnet delaktigt, medans de negativa handlar om att barn kan
uppleva obehag av att vistas i en miljo som for barnet ar okand (ibid). Till skillnad fran detta
framkommer ett tydligt argument mot att barn inte bara skulle uppleva obehag av att besdka en
psykiatrisk sjukvardsmiljo utan att miljon anses olamplig for barn att vistas i. R2 inger en
overtygelse om att den somatiska sjukvardsmiljon anses mer barnvanlig vilket ocksa
overensstammer med den uppfattning vi fatt av Gvriga respondenter. Utifrdn Antonovskys
(2005) resonemang om kansla av sammanhang och begriplighet for barnet ger forklaring pa

varfor sjukvardskuratorerna vill involvera barnet (utifrdn forutsattningarna att det ar en
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avlagsen och lamplig plats for barnet). Om barnet skapas begriplighet utifran foralderns
allvarliga sjukdom blir ocksa ovéntade handelser fér barnet méjliga att hantera (Antonovsky,
2005).

6.3 Svarigheter i arbetet med barn till en allvarligt sjuk foralder

Resultaten i studien visar att sjukvardskuratorer upplever olika svarigheter i sitt arbete med barn
till en allvarligt sjuk forélder. | arbetet framkommer olika dilemman och ké&nsloméssiga
svarigheter sdsom brytande av allians och att behdva gora en orosanmalan ovanpa en svar
sjukdom hos patienten. Vidare belyser sjukvardskuratorerna att det finns praktiska saker som
forsvarar arbetet sdsom patientfokus, korta vardtider, professionella olikheter, men ocksa

pandemins inverkan.

6.3.1 Dilemman

Under flertalet intervjuer framkommer det att sjukvardskuratorerna upplever olika dilemman i
sitt arbete. Anmaélningsskyldigheten &r ett aterkommande tema som respondenterna ar
samstammiga vid skapar svarigheter i motet med patienter som drabbats av en allvarlig
sjukdom. Dilemman som flera respondenter upplever i samband med en orosanmalan handlar
om att bryta den allians man skapat med patienten eller den andra foraldern i relation till barnet.

En sjukvardskurator R2 forklarar denna balansgang genom féljande exempel:

Ja men det dar ar val den har klassiska balansgangen med att halla alliansen med patienten
gentemot att direkt ta tag i det har med barnen och hur dem mar. Liksom patienten ska vara
foljsam i behandlingen och att vi ska arbeta tillsammans ger ju férhoppningsvis att barnet ska
fa en frisk foralder [...]. (R2)

Majoriteten av respondenterna beskriver daremot att det oftast inte innebér nagra bekymmer att
ta upp och prata kring oron och situationen for barnet, utan att det snarare handlar om sattet

som det uttrycks pa. Samma respondent utvecklar resonemanget vidare:

[...] Men valdigt manga ganger kan man ha ett samtal kring det, att de &r helt dverens, det
behover inte vara sa att man misstror foraldraférmagan utan det kan bara vara att man vill att
ni i familjen ska fa hjalp och stod liksom och da brukar det inte vara nadgot bekymmer att ta
upp det. (R2)
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Dilemmat som R2 beskriver gar i linje med det som Gullbra et al. (2014) framhaller kring att
de professionella var radda for att gora situationen varre for patienten och att patienten skulle
avbryta kontakten. Detta besvaras genom sjukvardskuratorn som menar att allians ar en

forutsattning for att foréldern ska vara foljsam i behandlingen.

Ett annat dilemma som framtrader under flera intervjuer handlar om svarigheter att tillgodose
barnets behov av stdd och information om foréldrarna motsatter sig stodet till sina barn. Denna
svarighet i arbetet uppstar nar fordldern tackar nej till stod och information for barnet. En
sjukvardskurator forklarar dven att dilemmat kan uppsta nar den ena foraldern motsétter sig

stdd medans den andra féraldern dnskar stod, R4 beskriver féljande:

Alltsa det kan ju vara om det till exempel &r skilda foraldrar och den ena vill och den andra inte

vill oavsett vilken som ar patienten har sa kan det bli problem. (R4)

Sjukvardspersonalen ska enligt halso-och sjukvardslagen (2017:30) sarskilt beakta att ge stod
och information till barn som har en fordlder med en allvarlig sjukdom. Dock skapas detta
dilemma nar féraldrarna motsatter sig stodet och de professionella varken kan uppfylla sitt
lagstadgade ansvar samtidigt som respondenterna inte kan ga over foraldern och prata med
barnet. Detta framkommer tydligt genom en respondent som menar att samtal med minderariga
barn kraver samtycke fran foraldrar, R3 menar: “[...] precis eftersom de dr virdnadshavare och
maste ge sitt samtycke”. Sjukvardskuratorerna beskriver vidare att de inte har nigon befogenhet
i sitt arbete att ga over foraldern, eller tvinga till information och stod for barnet. Trots det
upplevda dilemmat upphor inte fragorna och erbjudandet kring stod for barnet.
Sjukvardskuratorerna och annan vardpersonal arbetar aktivt med motiverande samtal for att

kunna skapa en kontakt géllande barnet, vilket R5 belyser:

Jag ar ju ingen myndighet s3 man maste lita pa manniskor vad de sjalva presenterar. Jag har ju
inga befogenheter [...] utan jag fragar dem och jag fragar dem aterkommande under samtalet

och vi resonerar [...]. (R5)
Aven om sjukvardskuratorerna inte har befogenheter att g& 6ver foraldrarnas bestimmanderatt

har de en grundladggande tanke om att foraldrar vill sina barn val. Detta éverensstammer med

Karridar och Glasdam (2019) forskning som framhaller att sjukvardspersonalen hade respekt
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infor foraldrarnas bestammanderétt och att de litade pa att foraldern visste sitt barns situation
bast. Emellertid arbetar sjukvardskuratorerna till stor del med motiverande samtal for att anda
uppratthalla sitt lagstadgade ansvar, vilket skiljer sig fran ovanstdende forskning. Enligt
Bronfenbrenner (1979) innefattar makrosystemet lagar och normer som ingar i vart samhalle
som indirekt paverkar barnet. Ett exempel pa detta ar halso- och sjukvardslagen (2017:30) som
alla professionella i sjukvarden ska folja. Samhallet har satt upp en lag kring att barnet ska fa
information och stod nar dennes foralder &r sjuk. Hindrar foraldrarna barnet fran att ta emot
detta stod skapas ett dilemma i sjukvardskuratorernas arbete dar barnet paverkas negativt

genom att inte fa stod och information i relation till féralderns problematik.

6.3.2 Kéanslomassiga svarigheter

Under intervjuerna framkom det att anmélningsskyldigheten inte bara innebar ett dilemma utan
daven kan &ven innebédra kanslomassiga svarigheter for sjukvardskuratorn. Tva av
respondenterna beskriver att kansloméssiga svarigheter framkommer nar en foralder nyligen
insjuknat i en allvarlig sjukdom, soker kuratorsstod och ovanpa detta behdver den
professionella goéra en orosanmélan. Anmaélan behdver inte alltid handla om att
sjukvardskuratorn har en oro for barnets situation, utan kan aven bero pa att den professionella
anser att barnet behdver ett mer omfattande stoéd &n vad denne kan erbjuda. R5 beskriver det
séhar: “[...] det upplever fordldrar som vildigt krinkande att man ska behova fa en orosanméilan

for att man drabbas av sjukdom och man kan under tiden behdva ett stod [...]”.
R2 beskriver ett liknande scenario:

Men ocksa kan jag kanna att vara foralder, det har med att soka vard och sedan blir man anmald
till socialtjansten, det i sig ar ocksa krisartat och jattesvart [...] alltsa det har med att ifragasattas

som foralder och hur svart det ar liksom, hur knepig den biten ar. (R2)

Bada sjukvardskuratorerna beskriver att det bade kan vara krankande och skapa en storre kris
hos patienten av att inte bara drabbas av en allvarlig sjukdom utan ovanpa detta fa en
orosanmaélan till socialtjansten. R5 beskriver att hen hade 6nskat alternativa arbetssatt for att
kunna informera socialtjansten om familjens svarigheter och kris utan att behéva gora en
anmalan. R5 beskriver: “[..] Jag skulle s énska man hade ett st sammansatt team fran

socialtjansten nar det behévdes sa kunde man frigéra dem och hjélpa med barnen”.
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Att lagga over skuld och ansvar pa en foralder som redan befinner sig i en svar situation &r
nagot som forskningen (Gullbra et al. 2014) belyser som kansloméassiga svarigheter i arbetet
med foraldrar som drabbats av en allvarlig sjukdom. De upplevda svarigheterna som
framkommer genom citaten ovan gar att koppla till det som Antonovsky (2005) beskriver som
begriplighet, da vi manniskor har lattare att forsta saker nar de ar strukturerade och tydliga. Nar
en foralder blir allvarligt sjuk satts personen i en helt oké&nd situation och ett kaos. Nar foréldern
befinner sig i detta kaos kommer inte sjukvardskuratorns resonemang kring en orosanmalan
landa pa ett tydligt och strukturerat sétt, &ven om sjukvardskuratorerna framhaller att det ar pa
grund av stodmdjligheterna for barnet som en orosanmalan behdvs. Respondenterna ger snarare
en beskrivning av att detta resonemang skulle 6ka kaoset ytterligare och innebdra en krankning

mot en foralder som redan har det svart.

6.3.3 Praktiska svarigheter

| intervjuerna framkommer det att sjukvardskuratorerna upplever olika praktiska svarigheter i
arbetet. Korta vardtider, tidsbrist, kollegiala skillnader och coronapandemins inverkan &r
omstandigheter som forsvarar arbetet med barn till féraldrar med en allvarlig sjukdom. I tva
intervjuer framkommer det att arbetet med barnen hammas pa grund av ett patientfokus. R4
belyser detta enligt foljande: “[...] vi jobbar ju med de vuxna och det ar latt att fokus hela tiden
hamnar dir”. Flertalet av respondenterna beskriver att dem stora praktiska svarigheterna i
arbetet ar tiden pa olika satt sdsom korta vardtider eller tidsbrist i att utféra arbetet. Tva av
respondenterna belyser att det ar korta vardtider och att insatserna inte hinner att paborjas innan
patienten skrivs ut eller forflyttas till annan avdelning som forsvarar. R2 belyser detta enligt

foljande:

[...] en anledning ar sakert ocksa korta vardtider, alltsa kortare inlaggningar och att man liksom
inte riktigt hinner med det [...]”. (R2)

En annan respondent talar vidare for att tidsbrist ar en storre faktor till varfor hen inte hinner
starta upp ett arende om barnen med en patient innan den skrivs ut. R3 beskriver en upplevd
svérighet kring att paborja ett d&rende men inte kunna gora det tillrdckligt bra: “[...] jag kdnner
att det inte finns tillrackligt med utrymme for alla de behoven som egentligen finns”.

R4 som arbetar pa mottagning och har aterkommande kontakter med patienterna talar dock

emot fragan om att det rader en tidsbrist i arbetet. Denna respondent upplever snarare att
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personalen skyller pa att de har tidsbrist men att det egentligen kanske handlar om nagot
annat. R4 menar foljande: “nd det dr nog kanske lite mer osdkerhet, man kinner sig obekvim
sd darfor véljer man att inte riktigt se det, tinka pé det, eller ta upp det”. I linje med vad
respondenten beskriver har aven forskare uppmarksammat att sjukvardspersonal upplever
svarigheter med att ta kontakt med patienterna om barnen for att det ar ett kansligt amne och
istallet undviker detta (Knutsson et al. 2016). Antonovskys (2005) resonemang om
meningsfullhet kan ge en forklaring pa R3 resonemang om vikten att fullfolja ett arende kring
barnet for att k&nna sig n6jd med sin arbetsinsats. Antonovsky menar att det ar av stor vikt for
individen att uppleva delaktighet i processer kring barnet som paverkar bade vardagen och
framtiden (ibid).

Ett annan praktisk svarighet som framkom under intervjuerna visar att de olika
yrkesprofessionerna resonerar olika kring arenden om barn till allvarligt sjuka foraldrar och att
detta kan skapa samarbetssvarigheter i arbetsgruppen. Flertalet respondenter beskriver att de
upplever svarigheter i samarbetet mellan olika professioner, men aven i forhallande till andra
sjukvardskuratorer pa arbetsplatsen. R3 resonerar om skillnader i forhallande till andra

yrkesprofessionella genom féljande exempel:

[..]Vi ar lite som en katt bland hermeliner, vi har inte samma grund och det kan bli

missforstand ocksa tror jag, man ser saker fran olika perspektiv”. (R3)

R1 belyser vidare att det finns skillnader i synen pa arbetet mellan sjukvardskuratorerna:

[...] det ar hela tiden liksom en grazon som man ocksa far brottas kollegialt att vi &r olika som
kuratorer. (R1)

De upplevda olikheterna kollegialt framkommer som svarigheter i arbetet genom att alla
yrkesprofessionella inte har samma intresse infor att valkomna anhorigperspektivet i arbetet.
Dessa praktiska svarigheter pa kollegial niva gar i linje med det som Bronfenbrenner (1979)
beskriver som exosystemet, vilket dr det system som indirekt paverkar barnets miljo. Huruvida
sjukvardskuratorerna samarbetar med varandra eller med andra professioner inom arbetslaget

kommer indirekt att paverka barnets chans att fa ratt stod och information.
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Som en sista aspekt finns det ocksa praktiska svarigheter i arbetet till foljd av den pandemi som
stallt till det for manga, i synnerhet for sjukvardens arbete. Samtliga sjukvardskuratorer
framhaller att pandemin har forsvarat arbetet med barn till allvarligt sjuka foréaldrar framst pa
grund av att besok inte var varit tillatna. Tva sjukvardskurator férklarar att de under de manader
som coronapandemin var varst i Sverige fick stdlla om mycket och inte minst i det direkta motet
med barn och anhoriga. Digitala moten, telefonsamtal, facetime och hjélpa till att ta bilder for
att skicka hem till de anhoriga var bara nagra av de sakerna som anvandes istéllet for att barnen
fick komma och besoka sin foralder pa sjukhuset. Samhéllets restriktioner har resulterat i att
sjukvarden behdvt prioritera om arbetet och darmed neka besok av anhoriga. Denna omstéllning
pa samhallelig niva gar att koppla till det Bronfenbrenner (1979) forklarar som makrosystemet,
vilket ar de lagar och normer som paverkar barnets utvecklingsmojligheter och risker. Genom
de omprioriterade arbetsmetoderna fick barn inte mojlighet att direkt vara delaktiga i foralderns
vard och behandling. En negativ paverkan pa exosystemet kan innebéra att barnperspektivet
utelamnas (Klefbeck & Ogden, 2003). Sjukvardskuratorerna visar en medvetenhet kring ett
uteldamnat barnperspektiv och har kompenserat denna genom att erbjuda alternativa metoder

sasom facetime och digitala moten.

7. Avslutande diskussion

| foljande avsnitt kommer vi att sasmmanfatta resultaten for var studie utifran dess syfte och
fragestallningar, samt varfor resultaten ar viktiga. Avslutningsvis kommer vi presentera forslag

pa vidare forskning som vore intressant att fordjupa sig i.

Syftet med var studie har varit att forklara hur sjukvardskuratorer beskriver arbetet med barn
till foraldrar med en allvarlig sjukdom inom den somatiska och psykiatriska varden. Resultaten
visar att sjukvardskuratorerna kommer i kontakt med barn till foraldrar med en allvarlig
sjukdom genom upprattade rutiner som samtliga i sjukvardspersonalen ska folja for att
uppmarksamma minderariga barn. Rutinerna som framhalls & dokumentationsskyldighet och
social kartlaggning kring barnets situation. Hinder som framkommer i att komma i kontakt med
barn till en foralder med allvarlig sjukdom &r korta vardtider for patienten och en brist pa
kontinuerliga moten med barn. Sjukvardskuratorerna beskriver dven att samarbete med andra
instanser sasom socialtjanst, BUP, skola och BVC é&r viktigt nar de kommer i kontakt med barn

som har ett mer omfattande stddbehov.
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Sjukvardskuratorerna anvander sig av olika riktlinjer i arbetet sdsom barn i fara anmalan och
ett regionalt handlingsprogram “barn som anhoriga”. Utover dessa riktlinjer anvénds olika
samtalsverktyg sdsom barnorienterade samtal, broschyrer och tankekort i samtal med barn och
foraldrar. Resultaten visar emellertid att nagra av sjukvardskuratorerna inte anvénder
strukturerade arbetsmetoder. De framhaller vikten av egen kunskap och erfarenhet samt att
skapa en allians med foraldrar och barn som verktyg i arbetet. Vidare framkommer att
sjukvardskuratorerna uppmuntrar och motiverar foraldern till att barnet ska fa besoka

sjukhusmiljon i man om barnets delaktighet.

Sjukvardskuratorerna upplever olika svarigheter i arbetet med barn till en allvarligt sjuk
foralder. Svarigheterna som framkommer &r dilemman sasom att bibehalla alliansen med
patienten samt hur det lagstadgade ansvaret som sjukvardskuratorn har kring information och
stod till barnet ska kunna uppfyllas nér foréldern motsétter sig detta stod. Vidare beskriver
sjukvardskuratorerna att de kan uppleva kanslomassiga svarigheter nar de behover gora en
orosanmalan ovanpa patientens insjuknande. Denna anmalan beskriver sjukvardskuratorn
upplevs som en krankning och en storre kris hos patienten. Sjukvardskuratorerna beskriver dven
att det finns praktiska svarigheter i arbetet sasom korta vardtider, tidsbrist, kollegiala skillnader

samt pandemins paverkan.

Resultaten i var studie ar viktiga eftersom de ar baserade pa sjukvardskuratorers beskrivningar
av arbetet med barn till féréldrar med en allvarlig sjukdom. I tidigare forskning har framfor allt
barnet och andra yrkesprofessionellas perspektiv undersokts. Var studie bidrar darmed till den
aktuella forskningen da vi valt att fokusera pa den radande kunskapsluckan. Inom det sociala
arbetets praktik ar det angelaget att skapa sig en helhetsbild 6ver ett problemomrade. Metodval,
teorier och problemomrade for denna studie innebar att en del aspekter inte lyfts fram i
undersokningen. Valet av teorier i var studie har medfort en viss tolkning av resultat och hade
vi valt andra teorier skulle resultatet sannolikt sett annorlunda ut. Till exempel hade det varit
intressant att valja en teori som fokuserar pa den organisatoriska nivan med en fordjupning i

samverkan mellan sjukvardskuratorn och andra instanser sasom skola eller socialtjanst.
Barn som anhoriga &r ett brett &mne och det finns mojlighet till vidare forskning. Det hade varit

intressant att intervjua andra professionella sasom sjukskéterskor eller lakare som har en mer

fokuserad och direkt kontakt med patienten for att fa deras perspektiv pa arbetet med barn till
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en allvarligt sjuk foralder. Da flertalet sjukvardskuratorer betonar vid att de inte utfor nagot
behandlande arbete med barn vore det intressant att intervjua andra socionomer inom
kommunala stodtjanster, socialtjanst eller BUP for att undersoka hur dessa insatser samverkar
for att ge stod till barn med en allvarligt sjuk forélder. Fortsatta studier om barn och
anhorigperspektivet anser vi behtvs for att starka medvetenheten kring arbetet med barn till
foraldrar med en allvarlig sjukdom. Till exempel hur politisk paverkan och implementering av
riktlinjer inverkar pa det lagstadgade ansvaret att ge information och stdd till barn och anhériga

i sjukvardens arbete.
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9. Bilagor

Bilaga 1: Informationsbrev

Information om forfragan och deltagande i intervjustudien.

Hej!

Vi heter Josefin Mauritsson och Ellen Olivestedt och laser termin sex pa socionomprogrammet
vid Lunds universitet. Vi ar just nu mitt uppe i att skriva var kandidatuppsats. Syftet med
uppsatsen ar att studera hur sjukvardskuratorer beskriver arbetet med barn till foraldrar med en

allvarlig sjukdom inom den somatiska och psykiatriska sjukvarden.

Ditt deltagande i studien skulle innebdra en intervju som &r berdaknad till ca 45 minuter upp till
en timme. Intervjun kommer att fokusera pa dina personliga erfarenheter och kunskaper kring
arbetet med barn som anhdriga. Vi ar flexibla med tid och plats och anpassar oss garna till det
som passar dig. Intervjun kommer att bli inspelad sa att vi har mgjlighet att lyssna och analysera
materialet i efterhand. Efter uppsatsen &r skriven kommer intervjun att raderas samt allt

insamlat material kommer att forstoras.

Din medverkan i studien ar anonym och helt frivillig, intervjun gar aven att avbryta nar som.
Materialet behandlas konfidentiellt och kommer endast anvandas fér denna kandidatuppsats.
Om intresse finns far du gédrna ta del av uppsatsen nar den ar klar. Uppsatsen kommer, nér den
ar godkand att laddas upp pa Lunds universitets publikationsdatabas.

Om du 6nskar att medverka far du garna ta kontakt med nagon av oss per telefon eller mail.

Vidare information om ditt deltagande kan l&mnas vid intresse.

Din medverkan skulle vara véldigt betydelsefull for oss och vi ser fram emot att hora fran dig!

Med vanliga hélsningar,

Josefin Mauritsson Ellen Olivestedt
Mail: XXXX Mail: XXXX
Telefon: XXXX Telefon: XXXX
Handledare

Carina Gallo, Lunds universitet, Mail: XXXX
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Bilaga 2: Samtyckesblanketten

Information om samtycke till medverkan i intervjustudien.

Samtyckesblankett

Jag har tagit emot och blivit informerad om mitt samtycke till medverkan for denna studie som

belyser sjukvardskuratorers arbete med barn till féraldrar med en allvarlig sjukdom.

Jag har vidare blivit informerad om studiens syfte, insamling, bearbetning och hantering av
materialet. Jag & medveten om att mitt deltagande ar frivilligt och jag har ratt att avbryta min
medverkan utan att ange orsak. Jag har vidare fatt information om att denna uppsats kommer
att finnas tillganglig for allmanheten att lasa efter publicering pa Lunds universitets

publikationsdatabas.

Jag lamnar harmed mitt samtycke att delta i denna studie:

Ort och datum

Namnunderskrift

Namnfértydligande
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Bilaga 3: Intervjuguide

Intervjuguide

o Information gallande forskningsetiska principer: anonymitet, frivillighet och
konfidentialitet.

« Informera kort om studiens syfte och fragestallningar.

e Informera om inspelning och inhdmta samtycke.

« Eventuella fragor innan vi borjar.
Bakgrundsfragor:

o Hur lange har du arbetat pa denna arbetsplats?
« Har du nagon annan utbildning utéver socionomexamen?
e Har du arbetat med barn tidigare under ditt yrkesliv?

e Vilken sjukdomsbild finns hos de vuxna patienter du moter?
Inledande fragor:

« Vill du i korthet beskriva hur du ser pa begreppet barn som anhériga?
e Vilka tankar har du generellt kring att professionella ska beakta barns behov av

information och stod nér en forélder har en allvarlig sjukdom?

(Med detta menar vi: foralder med en allvarlig sjukdom som gar ut éver det vardagliga livet
under en langre period eller en foralder som far inneliggande vard for sin sjukdom.)

Tema: Hur beskriver sjukvardskuratorer att de kommer i kontakt med barn?

e Hurskulle du beskriva att du kommer i kontakt med barn till en férélder med en allvarlig
sjukdom?

« Rutiner for att ta kontakt

« Initierad kontakt

o Dialog med foraldern och/eller barnet

o Lattare/svarare till kontakt med barn

« Har du nagot du vill tillagga angdende hur du kommer i kontakt med barnen?

Tema: Vilka arbetsmetoder anvands i arbetet?
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e Hur skulle du beskriva de arbetsmetoder som du anvander for att ge stdd och
information till barn med en forélder med en allvarlig sjukdom?

e Kunskap

e Verktyg

e Riktlinjer/rutiner och handlingsprogram

« Har du nagot du vill tillagga angaende arbetsmetoder i arbetet?
Tema: Vilka svarigheter beskrivs i arbetet?

o Hur skulle du beskriva de svarigheter du mater i ditt arbete med barn till en foralder
med en allvarlig sjukdom?

e Dilemman

« Kanslomassiga svarigheter

o Praktiska svarigheter

« Har du nagot du vill tillagga om angéaende svarigheter i arbetet?
Avslutande fragor:

« Vad anser du behdvs for att starka sjukvardskuratorers forutsattningar att arbeta med
barn som anhoriga?

« Finns det ndgot du vill tillagga som vi inte har fragat om?

Tacka for medverkan,

Fraga om respondenten vill ha den fardiga uppsatsen.
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