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SAMMANFATTNING

Att fa ett barn med funktionshinder kan innebara manga olika kanslor. Situationen for dessa
foraldrar kan vara mycket speciell da de ofta vardar sina barn hemma och pa s vis blir
experter bade i sitt fordldraskap, men ocksa pa omvardnaden som i vanliga fall ar
sjukskaterskan expertkunnande. De har aven vissa konkreta behov som kan skilja sig fran
andra foraldrars. Detta gor att relationen mellan dem och sjukskoterskan &r speciell och det
finns en balans av givande och tagande som &r viktig att uppna. Sjukskoterskor styrs av en
méangd lagar och forfattningar som bland annat betonar de skyldigheter som de har gentemot
manniskor med funktionshinder och deras familjer. Var uppsats &r en litteraturstudie baserad
pa tio vetenskapliga artiklar och syftet var att undersoka vilka behov som finns hos féraldrar
som har barn med funktionshinder och hur vi som sjukskéterskor i métet med dessa foréldrar
skall kunna tillfredsstélla deras behov. Med hjalp av en induktiv analysmetod togs subteman,
teman och huvudteman ut. Vi kom fram till att det som dvergripande speglade foréldrarnas
behov var att de ville ha en omsorgsfull tillvaro. De teman vi fann kring foraldrarnas behov
innefattade behov av att barnens vard- och livssituationen ser bra ut, behov av delaktighet,
behov av god kommunikation och information, behov av stod och foérstaelse, samt behov av
trygghet. Sjukskdterskans uppgift ar, enligt resultatet, att skapa en individbaserad trygghet.
Hon bor exempelvis skapa en relation till barnet, uppmuntra foraldrarna till medverkan i
varden, ha ett professionellt forhallningssatt, strava efter en bra kommunikation, samt ge
emotionell och praktisk support. I diskussionen gjordes jamforelser med Travelbees
omvardnadsteori. Den kunskap som framkom i resultatet tror vi kan komma till anvandning
pa utbildningsniva, men aven for sjukskoterskor i den kliniska verksamheten som arbetar med
denna patientgrupp. Vad som &ven vore intressant att undersoka ar vilka behov barnen har och
om dessa sammanfaller med foréldrarnas. Att &ven belysa sjukskoterskors perspektiv och
deras balansgang mellan att arbeta for barnens basta, men ocksa tillfredsstalla foraldrarnas
behov vore en intressant utgangspunkt.
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Introduktion

Inledning

Nagon gang under ett yrkesverksamt liv som sjukskoterska kommer vi med all sakerhet att
traffa pd manniskor med olika sorters funktionshinder, bade vuxna och barn och deras
familjer. Vi ar bada intresserade av att i framtiden arbeta med barn och da blir motet med
deras foréldrar en viktig del i arbetet. Att méta familjer dar det finns ett barn med
funktionshinder kan innebara svarigheter om vi som sjukskéterskor inte har ratt kunskap. Det
ar forst och framst viktigt att komma ihag att det enskilda barnet har sin individuella
konstellation av funktioner och funktionsnedsattningar som tillsammans bildar det barnets
unika funktionshinder. Oftast har barnet &ven ett eller ett flertal kroppsfunktioner som inte ar
paverkade av skadan eller sjukdomen och dessa delar fungerar da normalt som hos alla andra
barn. I motet med omvérlden uppkommer situationer for barnet och familjen dar
begransningarna hos barnet blir till ett handikapp och en unik handikapperfarenhet for bade
barnet och foraldrarna. Foréldrarna har &ven sjalva ofta sina egna upplevelser av hur
handikappet paverkar familjesituationen och kan da kanna igen sig i andra familjer som har
liknande erfarenheter. Alla barn &r i behov av ménniskor runt omkring dem som ger dem stod
och omsorg i deras utveckling mot att bli sjalvstandiga individer. FOr barn med
funktionshinder blir dessa aktorer extra viktiga. Framforallt finns det fem olika aktérer som ar
av storsta vikt for att det enskilda barnet med funktionshinder skall fa de basta méjligheterna i
sin utvecklingsprocess. Dessa fem ar familjen och de nara relationerna som hjalper barnet att
klara det dagliga livet, undervisningen som lar barnet att forhalla sig till och hantera
samhallet, socialt arbete som hjalper till med socioekonomiska fragor, hélso- och sjukvarden
dar aven habiliteringsverksamhet och hjéalpmedelscentraler ingar, samt forskningen som
bidrar till 6kad kunskap och nya mojligheter till en battre levnadsstandard for barnen och
deras familjer (1). Utifran detta menar vi att det &r av storsta vikt att dessa aktorer samarbetar
for att ge barnet de basta moéjligheterna till en god utveckling. Hur vi som sjukskéterskor ska
mota foréldrarna och samarbeta med dem och andra néra personer i barnets liv anser vi darfor
vara en mycket intressant utgangspunkt for var uppsats och féljande funderingar har
uppkommit hos oss. Hur kan vi som sjukskoterskor mota dessa foréldrar i deras speciella
situation? Vilka behov finns och hur kan vi tillfredstalla dem? De forvantningar vi har pa
resultatet av vart arbete &r att fa en storre inblick och vagledning i hur vi ska méta féraldrar
till barn med funktionshinder utifran vad de tycker &r viktigt. Detta for att vi senare i vart
yrkesliv ska kunna anvéanda oss av dessa kunskaper for att skapa bra omvardnadsrelationer.

Bakgrund

Lagar och regler

| Halso- och sjukvardslagen star det bland annat att malet for halso- och sjukvarden ska vara
en vard pa lika villkor fér hela befolkningen som grundar sig pa respekt fér alla manniskors
lika varde och for den enskilda manniskans vardighet (2). For att sékerstélla goda
levnadsvillkor for personer med stora och bestaende funktionshinder antogs 1993 lag om stod
och service till vissa funktionshindrade, aven kallad LSS (3). Malet med lagen &r att individer
med funktionshinder ska fa majlighet att leva som alla andra. Verksamheter som styrs av LSS
ska, enligt denna lag, 6ka delaktigheten i samhallet och forbattra jamlikheten i levnadsvillkor.
| lagen framkommer att insatser endast skall ges da individen sjalv begér det. | de fall
individen &r under 15 ar eller sjalv inte ar benagen att ta stallning ar det mojligt for
vardnadshavare eller liknande person att begara hjélp. Insatser som ges mojlighet till genom
LSS &r bland annat personlig assistans, kontaktmannaskap och sarskilda boendeformer (3). Ar



1989 antog FN:s (4) generalforsamling barnkonventionen dar de réttigheter varje barn i
varlden ska ha framhalls. Nastan alla varldens lander har i dag ratificerat barnkonventionen.
(5) | definitionen raknas varje manniska som inte fyllt 18 ar som barn om inte han/hon blivit
myndig tidigare enligt lagar pa nationell niva. | konventionen star det att varje barn skall ha
samma rattigheter oavsett vad barnet, dess foraldrar eller vardnadshavare har for hudfarg,
religion, kon, handikapp med mera. | artikel 23 tydliggdors att barn som har nagon form av
handikapp, fysiskt eller psykiskt har rétt att leva ett fullvardigt liv, sjalvfortroendet skall
framjas och barnet skall aktivt kunna delta i samhallet. Barn med handikapp skall fa tillgang
till speciell omvardnad, detta genom att uppmuntra och se till att barnet och de som har
omvardnadsansvaret for honom/henne far det bistand som &r lampligt utifran barnets behov
och under de foérhallanden familjen lever. Barn med handikapp skall garanteras undervisning,
hélso- och sjukvard och habilitering (4). Aven foraldrar har ett ansvar och klara skyldigheter
gentemot sina barn. Dessa skyldigheter klargdrs i det som i var svenska lagbok kallas for
Foraldrabalk (6). Har star det bland annat att vardnaden om ett barn bestar till dess att barnet
fyllt arton ar eller dessforinnan ingatt dktenskap. Vardnadshavaren har ansvar for barnets
personliga forhallanden och denne skall se till att barnets behov blir tillgodosedda. Dessa
behov innefattar, enligt lagen, ratten till omvardnad, trygghet och en god uppfostran, samt att
barnet skall behandlas med respekt for sin person och egenart och att barnet inte far utsattas
for kroppslig bestraffning eller annan krankande behandling. Barnets vardnadshavare ansvarar
aven for att barnet far den tillsyn som behdvs med hansyn till dess alder, utveckling och
ovriga omstandigheter samt att denne skall se till sa att barnet far tillfredsstallande forsorjning
och utbildning (6).

Historik

Svensk handikappolitik har utvecklats fran att ha varit en valgérenhetspolitik till att idag ha
blivit en valfardspolitik. Manniskor med funktionshinder har historiskt sett varit bade
diskriminerade och utestangda fran stora delar av samhallet. Under slutet av 1900-talet
utvecklades en nationell handlingsplan for handikappolitiken som sedan 6verlamnades som en
proposition till regeringen ar 2000. Denna proposition fick namnet ”Fran patient till
medborgare” (7) och innehdll nya mal for den svenska handikappolitiken som sedan
faststalldes. Dessa mal ar att vi ska ha en samhéallsgemenskap med méangfald som grund, att
samhallet skall utformas sa att manniskor med funktionshinder, oavsett alder, blir fullt
delaktiga i samhéllslivet, samt att det ska finnas en jamlikhet i levnadsvillkor mellan flickor
och pojkar, kvinnor och mén med funktionshinder. Enligt propositionen skall det
handikappolitiska arbetet gynna méanniskor med funktionshinder genom att identifiera och
undanrdja hinder for full delaktighet i samhallet, férebygga och bek&mpa diskriminering, samt
att ge barn, ungdomar och vuxna forutsattningar for sjalvstandighet och sjalvbestammande.
Handikappolitik ar, enligt handlingsprogrammet, en frdga om demokrati, jamstalldhet mellan
konen, jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet. Tre huvudomraden pekas ut for svensk
handikappolitik under 2000-talet: a) handikapperspektivet skall genomsyra alla
samhallssektorer, b) Sverige skall bli ett tillgangligare land, c) strdvanden skall géras efter ett
battre bemotande av manniskor med funktionshinder (7).

Definitioner

Att definiera begreppet funktionshinder ar ingen latt uppgift. Det dr bade ett abstrakt och
mangtydigt begrepp. | Svenska Akademiens Ordbok (8) finns funktionshinder inte ens med
som ett ord. Nationalencyklopedin (9) definierar ordet som en begransning av en individs
fysiska eller psykiska funktionsformaga, vilket oftast &r en direkt foljd av en skada, medfodd
eller forvarvad senare i livet. Denna skada kan vara handikappande i vissa miljoer och



situationer, i andra inte. Vidare hanvisar Nationalencyklopedin till att funktionshinder ingar i
det storre handikappbegreppet som bland annat introducerats av WHO (9). Handikapp
beskrivs av WHO (10) som ett relativt begrepp som uppkommer forst i métet mellan
individen och miljon runt omkring. Begransningen i individens kroppsliga funktion, det som
kallas sjalva funktionshindret, och de missforhallanden som ibland finns i samhéllet kan
resultera i ett handikapp for individen just i denna specifika situation. Denna syn gor att fokus
har flyttats 6ver till att gélla inte bara den enskilde individen utan ocksa samhallet i stort (10).
Gronvik (11) beskriver dessa definitioner och nagra till samt kritik mot respektive definition.
Sjélv uttrycker han sin uppfattning av begreppet som ...ett tomt’ begrepp som fylls med
olika innebdrd beroende pa i vilken kontext det anvénds. Jag betraktar saledes funktionshinder
som ett begrepp utan allmént accepterad eller given betydelse” (11, s. 37-38). Han hévdar
aven att det inte gar att siga att nagon av alla de definitioner som finns ar rtt eller fel utan
menar att... "Funktionshinder saknar en axiomatisk, det vill sdga en obestridlig och sjalvklar,
definition och maste darfor fyllas med for stunden meningsfullt innehall” (11, s. 38). Detta
vill vi ta fasta pa i vart arbete. Da vi har for syfte att studera sjukskoterskans mote med
foraldrarna och vad de som foraldrar till barn med funktionshinder anser vara viktigt i det
motet sa dr det inte av lika stor vikt for oss att begransa oss till en enskild definition.
Funktionshindren ar manga och definitionerna olika for de barn och féréldrar i de
vetenskapliga artiklar som vi har valt att studera, men moétena och vad foraldrarna vardesatter
och efterfragar tror vi ar desamma oavsett barnets funktionshinder.

Vi vill &ven tydliggora vad vi menar med sjalva métet mellan foraldrarna och sjukskéterskan
och ge en beskrivning av vad detta innefattar. Travelbee (12) beskriver i sin teori olika faser
som s& smaningom leder fram till en mellanménsklig relation, med den 6msesidiga forstaelsen
som en viktig del. Den forsta fasen innefattar det forsta métet mellan tva individer, vilken
praglas av ett forsiktigt avvaktande fran bada parter. Allt eftersom den mellanméanskliga
relationen fordjupas sker aven utvecklingen av exempelvis empati och sympati och
individerna far en mer personlig syn pa varandra (12). Vi menar att for att kunna mota
foraldrarnas behov i deras olika livssituationer maste denna relationsutveckling finnas med
som en del och beroende pa i vilken fas vi befinner oss tillsammans med den enskilde
foraldern sa maste ocksa vart satt att mota dem se olika ut. Da innefattar dessa méten bade
kommunikation, forhallningssatt, hur vi beter oss mot bade foraldrarna och barnet och hur vi
anvander var kunskap och erfarenhet i teorin och i praktiken for att kunna utveckla en
personlig relation till hela familjen. Aven samarbetet med foréaldrarna kring barnets vard
kanns for oss som en viktig del att ta med i detta begrepp. Det ar vad foraldrarna efterfragar
mest i dessa komplexa moten som vi vill studera.

Hur ar det att vara foralder till ett barn med funktionshinder?

For att kunna mota foraldrarna pa ett bra satt ar det av stor vikt att forsta deras situation.
Eftersom forhallningssatt och monster varierar hos olika foraldrar behdver ocksa vart stt att
mota dem anpassas (13). Darfor vill vi belysa olika reaktionssatt som beskrivs i litteraturen.
Att vara foralder till ett barn med funktionshinder kan innebéra dubbla kénslor. Dels upplever
foraldrarna sorg dver att det ar nagot som ar fel samtidigt som de kanner gladje 6ver barnet
sasom det ar (13-15). Hur foraldrarna reagerar beror till viss del pa vilka forutsattningar som
finns runt omkring dem och deras tidigare erfarenheter och varderingar (1, 14). Under
graviditeten bygger foraldrarna upp en forvantan pa det perfekta barnet (13, 16-17). Darfor
blir ofta den reaktion som initialt utmérker sig en form av krisreaktion (15- 18). Cullberg (19)
beskriver krisens olika faser. Den forsta fasen ar chockfasen da individen haller verkligheten
pa avstand utan mojlighet att ta in och borja bearbeta det skedda. Darefter kommer



reaktionsfasen. Verkligheten kommer hér ikapp, vilket resulterar i olika former av reaktioner
och mobilisering av forsvarsmekanismer sdsom regression, fornekelse och projektion av
skuldkanslor pa omgivningen. Bearbetningsfasen, som ar nasta fas, innebér att individen
borjar blicka framat. Sista fasen ar nyorienteringsfasen da livet anpassas efter de nya
forutsattningarna. Ibland kan dock krisens smarta aterupplevas nar individen paminns (19),
vilket kan vara en bidragande orsak till féraldrarnas komplexa sorg eftersom funktionshindret
ar en bestaende del av barnets liv (17-18, 20). Cullberg (19) visar dven pa olika problem som
kan orsaka en krisreaktion och lyfter da bland annat fram situationen nar ett missbildat eller
utvecklingshdmmat barn fods och vad det innebar for familjen (19). Férutom de dubbla
kansloreaktionerna med glédje och sorg som uppkommer hos féraldrarna identifierar vi i
litteraturen ytterligare reaktionsmonster. Ibland kan foraldrarna kanna skuldkénslor infor det
intraffade (13, 17-18) da de anklagar sig sjalva (18-19) och ser ett skadat barn som ett
misslyckande (16). Ilska ar en annan vanlig reaktion som kan riktas bade mot féraldern sjalv
och mot andra personer i omgivningen sasom vardpersonal (13, 15-17). Att fa ett barn med
funktionshinder kan ocksa upplevas som oréttvist (13, 18) och ses som ett straff (14, 16).
Vissa reaktioner far mer konkreta konsekvenser i foraldrarnas liv. En del foraldrar forsakar
sig sjalva och gar helt upp i foraldraskapet (13, 20). Fyhr (16) uttrycker detta som en typ av
martyrskap dar foraldrarnas hela energi gar at till det funktionshindrade barnet. Foraldrar vill i
vissa situationer inte ta emot hjalp da de ser det som en arofylld livsuppgift att klara av barnet
pa egen hand (16, 21). Att hamna i situationer som ger upphov till jamforelser med andra
familjer och deras barn kan upplevas som extra svart for den som har ett barn med
funktionshinder (13, 16, 22). Resultatet kan till exempel leda till kénslor av svartsjuka och
avundsjuka (13, 16). Slutligen ser vi ocksa i litteraturen géallande kansloreaktioner, att det
finns en uttalad oro infér framtiden som kan vara forstarkt hos dessa foraldrar (13-14, 16).
Denna oro kan ocksa inbegripa en radsla av otillracklighet som kan leda till angest (13).

| litteraturen finner vi &ven beskrivningar av foraldrars méten med olika instanser i samhallet,
framforallt med sjukvarden. Det finns exempel pa bra méten, men vi kan aven se tydliga
brister. Jarkman (15) beskriver i sin bok en studie dar hon foljt foraldrar till barn som fotts
med ryggmargsbrack. Hon har undersokt dessa foréldrars situation och moten framforallt med
sjukvarden under olika stadier i barnets liv. | det initiala skedet under forlossningen da
ryggmargsbracket upptacks beskriver foraldrarna tystnaden hos personalen och bristen pa
information som speciellt jobbig. Aven kanslan av att personalen inte vet hur de ska reagera
och istéllet visar radsla och tillbakadragande ses som en brist. Det som efterfragas ar att nagon
stannar kvar hos dem och vagar méta dem i deras situation. Foraldrarna betonar dven vikten
av saklig information och att personalen tar sig tid att visa att det bryr sig (15). Astrém och
Fuentes (13) beskriver sina erfarenheter av att arbeta med barn med funktionshinder som &ven
lider av psykosociala problem. Aven de betonar foraldrarnas énskan om korrekt information
och &rlighet kring barnets problematik. De menar vidare att foraldrarna behdver k&nna att de
kan tala fritt om barnets situation och méta personal med kunskap och erfarenhet som inte
ryggar tillbaka for fragor och funderingar (13). Nagot som foraldrar inte uppskattar enligt
litteraturen &r en alltfor hurtig ton fran dem de méter (13, 15). Risken kan da vara att det later
bagatelliserande och att deras situation inte tas pa allvar (15-16). | boken ”Alskade barn,
sérskilda barn” (14) beréttar foréldrar att det ibland i allménhet kan bli for mycket ord och
snusfornuftigheter fran omgivningen (14). Vidare betonar Jarkman (15) att det ar viktigt for
foraldrarna att de, trots omstandigheterna, far mgjlighet att kdnna samma gladje som andra
nyblivna foraldrar kanner nar barnet ar fott. Manga foraldrar som beskriver sin férlossning har
saknat de normala inslag som de forvantat sig sasom gratulationer fran personalen, tebrickan
och att fa ha sitt barn pa magen (15). Eftersom reaktioner hos foraldrar kan ta sig i uttryck pa
sd manga olika satt sa ar det angeldget att de har friheten att fa utlopp for sina olika kanslor,



antingen det ar gladje eller sorg. Detta ska vi som sjukvardspersonal framja (15-16). Det kan
racka med att lata foraldern prata och att vi bara lyssnar (16). Nagot som &r genomgaende i
litteraturen ar betoningen pa att det ar foraldrarna som &r experter pa sina barn. Vi som
professionella ar endast experter pa vart specifika omrade (15, 17, 20-22). Vi far inte
ifragasatta foraldrarna och inkrakta pa deras foraldraskap (17, 22). Det ar viktigt att
foraldrarna far gehor for sina synpunkter och att vi som personal ar lyhorda for det. Vi maste
kunna ifragasatta och ibland ompréva beslut om de inte 6verensstammer med féraldrarnas
onskemal. Vad det géller exempelvis behandling i hemmet sa &r det foraldrarna som bar pa
kunskaper om hur méjligheterna ser ut och darfor maste de fa komma till tals (15). Enligt
Svenska NOBAB (23) har bade barn och deras foraldrar ratt att vara delaktiga i de beslut som
ror barnets vard. Barnet skall skyddas fran onodiga behandlingar (23). Akerstrom (22) har
gjort en jamforelse mellan olika studier och bland annat tar hon upp problematiken kring
kristeorin. Utifran denna upplever foraldrarna att de ibland tillskrivs kanslor som de inte
kanner igen sig i. De professionella riskerar da att handla utifran ett invant monster gentemot
alla utan att se den unika situationen och resultatet blir att foraldrarna upplever en kylighet
och nonchalans i motet med de professionella (22).

Travelbees omvardnadsteori

Eftersom vi syftar till att studera méten mellan manniskor har vi valt att anvénda oss av
Travelbees (12) relationsteori. Den grundldggande tanken hos Travelbee (12) &r att det ar den
professionella sjukskoterskans uppgift att skapa manniska till manniska forhallanden. For att
en sadan relation ska uppsta menar hon att det kravs att sjukskoterskan och patienten uppfattar
varandra som individer snarare &n som sjukskoterska och patient och se det manskliga och
unika i varandra. Ett sadant forhallande byggs upp fran dag till dag nér sjukskoterskan och
patienten har kontakt med varandra och blir etablerad forst nar de bada genomgatt fyra olika
faser. Dessa faser ar det forsta motet, framvaxt av identiteter, empati och sympati. Faserna
kulminerar i en émsesidig forstaelse och etablering av ett méanniska till manniska forhallande.
1. Det forsta motet
Vid det forsta motet observerar sjukskoterskan och patienten varandra och ett forsta
intryck uppstar som senare kan komma att dndras. Tidigare erfarenheter kan paverka.
Som regel ser de varandra forst enbart som sjukskaterska och patient och da som
stereotyper beroende pa sina tidigare erfarenheter och tankar. Det ar viktigt for
sjukskoterskan att bryta ner kategoriserandet for att kunna se manniskan i patienten.
Det ar nar sjukskdterskan borjar lagga marke till det unika i patienten som nésta fas
kan uppnas, vilken ar framvéxt av identiteter.
2. Framvaxt av identiteter
Bade sjukskaterskan och patienten borjar har uppméarksamma varandras individuella
personligheter. Fasen ar en mellanfas som lagger grunden for att empati ska vaxa
fram. En uppgift sjukskoterskan har for att kunna hjélpa till med utvecklingen av
empati &r att se skillnader och likheter mellan sig sjélv och patienten. Ett viktigt krav
ar att kunna se utanfor sig sjalv till viss del.
3. Empati
Empati ar en process da individen &r i stand att fornimma den andres upplevelser vid
en given tidpunkt och ta del i den andres psykiska tillstand, men inte i den
utstrackning att denne tanker och kanner som den andra individen. Att ha empati
innebar alltsa att ta del av, men samtidigt std utanfor. Detta ar inte nagon kontinuerlig
process. Har empati val uppkommit under en interaktion blir ménstret for
interaktionen oaterkalleligt férandrad. Det ar storre sannolikhet att empati uppstar om
individerna ar mer lika varandra. De kan vardesétta och se det unika i ménniskan men



det &r inte mojligt att kdnna empati for de manniskor de inte har nagot gemensamt
med. Detta gor att sjukskoterskan inte kan forvantas finna empati for alla, dock kan
hon utveckla sin empatiska formaga och kanna empati for fler och fler. Férutom
likheter med varandra ar en annan forutséttning for att utveckla empati en énskan om
att forsta den andra. Sjukskaterskan ska inte strava efter en icke domande hallning, det
viktigaste &r att hon &r medveten om vilka fordomar hon har och hur hon kanner infér
den sjuke. Empati &r inte tillrackligt for att kunna hjalpa den sjuke. FOr detta krévs
aven sympati.
4. Sympati
Sympati ar processen som sker nar en individ &r i stdnd att forsta och kanna
delaktighet i den andres situation och hyser en 6nskan om att hjélpa. Det handlar inte
om att lara kanna varandra. Istéllet &r det ett satt att tanka och kanna pa som
kommuniceras till den andra. Kommunikationen kan vara verbal men &r ofta icke-
verbal. Resultatet av sympatiprocessen ar en mer vardefull relation da patienten borjar
lita pa sjukskoterskan. Enbart sympati &r dock inte tillrackligt for att ticka patientens
omvardnadsbehov utan maste omséttas i intelligenta och hjalpande
omvardnadshandlingar.
Omsesidig forstaelse ar det som uppstér nar sjukskoterskan och patienten tillsammans
genomgatt de fyra faserna. Den beror dels pa sjukskoterskans kunskaper, erfarenheter och
formaga att hjalpa samt vad hon &r villig att géra och hur hennes manniskosyn ser ut. Den blir
ett uttryck for sjukskoterskans personlighet. Resultatet bli alltsa att tva manniskor méts pa lika
villkor. Detta betyder inte att det ar ett oprofessionellt forhallande. For att uppna 6msesidig
forstaelse ar det nodvandigt att de handlingar sjukskoterskan utfor ar lindrande och inte
forvarrar situationen (12).

Kunskapsluckor samt precisering av problem

Nér vi studerar den valda bakgrundslitteraturen finner vi att de skildringar som finns om
moten mellan foraldrar till barn med funktionshinder och sjukvarden ar beskrivna ur ett
allmant perspektiv. Det verkar som om sjukskéterskan ofta ingar i begrepp som
vardpersonalen, de professionella, experterna eller personalen men vi finner inget som
specifikt beskriver vad sjukskoterskan i sin profession kan bidra med och vad foréldrarna
efterfragar. | de lagar och forfattningar som sjukskoterskor ar styrda av finner vi att de har
skyldigheter gentemot méanniskor med funktionshinder och deras narstaende. Vidare har vi
under var utbildning uppméarksammat att undervisning saknas helt vad géller arbete med
manniskor med funktionshinder. Vi ar bada intresserade av att i framtiden arbeta med barn,
men under grundutbildningen ges inte mojligheten att fokusera pa barnsjukvard. Att méta
foréldrar till barn med funktionshinder kommer vi dock troligen att gora vart vi &n jobbar,
aven som allmansjukskoterskor. Av dessa anledningar anser vi det vara bade viktigt och
intressant att studera just vad foraldrar till barn med funktionshinder efterfragar i métet med
0ss som sjukskoterskor.

Syfte

Vart syfte ar att undersoka vilka behov som finns hos foraldrar som har barn med
funktionshinder och hur vi som sjukskéterskor i motet med dessa foraldrar skall kunna
tillfredsstélla deras behov.



Metod

Artikelsdkning

Vid sokningen efter artiklar anvandes flera olika databaser, CINAHL, PubMed och Scopus,
och flera olika kombinationer av sokord. De anvéanda sokorden valdes bade genom att leta
bland liknande artiklars sékord samt genom MeSh-databasen, som finns i PubMeds databas,
och den databas med s6kord som finns i CINAHL.

| BILAGA 1 finns en tabell med en redogdrelse for hela sokprocessen, bade sokningar dar
artiklar hittades som sedan granskades samt sokningar som inte gav nagot resultat alls. Vid
flertalet s6kningar i olika databaser och med olika sokordskombinationer dok samma artiklar
upp och darfor ser antalet granskade artiklar storre ut i tabellen an vad som é&r fallet. Allt som
allt granskades 26 artiklar och av dessa inkluderades tio av dem slutligen i arbetet. En av
dessa tio ar kvantitativ och resterande nio ar kvalitativa. BILAGA 2 bestar av en detaljerad
presentation av de tio utvalde artiklarna.

Tre artiklar hittades via manuella sokningar. En av dessa artiklar (24) hittade vi genom
referenslistan i en av de granskade artiklarna som inte kom med i arbetet. De andra tva (25-
26) patraffades i PubMed som relaterade artiklar till en artikel (27) som vi kom i kontakt med
i det initiala skedet av uppsatsskrivandet da vi letade efter inspiration.

Urval

Vi valde att endast granska artiklar som var publicerade fran ar 2000 och framat. Detta for att
vi ville fa basta mojliga bild av den aktuella forskningen. | sjalva sokprocessen gjordes dock
inga specifika begransningar utifran artal. Urvalet av de artiklar som slutligen inkluderades i
uppsatsen gjordes utifran syftet att belysa foraldrarnas behov och hur sjukskoterskan kan
tillfredsstélla dessa. Det var darfor viktigt att begransa urvalet till artiklar som var skrivna ur
ett foraldraperspektiv, vilket medforde att flera artiklar valdes bort. Dock inkluderas en artikel
(28) som speglar sjukskoterskor och lakares erfarenheter och syn pa interaktioner med
foraldrar till barn med funktionshinder. Anledningen till att denna artikel togs med var for att
den anda svarade bra pa syftet da den bygger pa sjukskoterskor och lékares tankar om sina
erfarenheter av hur foraldrarnas behov ser ut och vad de kan gora for att mota dem. Tva
artiklar (29-30) belyser bade foraldrars och vardgivares perspektiv. | den ena artikeln (29) ar
foraldrar och sjukskaterskor intervjuade och i den andra (30) ligger fokus pa foraldrars och
olika typer av vardgivares perspektiv. | analysen har dock tyngdpunkten lagts pa
foraldraperspektivet och delar ur vardgivarnas perspektiv har endast tagits med da de tydligt
belyser vad som dr viktigt for foréldrarna.

Urvalet av artiklar som specifikt handlade om barn med funktionshinder var begréansat. Vi
beslutade oss darfor for att d&ven granska artiklar som handlar om foraldrar till barn som har
nagon form av bestaende skada eller kronisk sjukdom. De artiklar som slutligen valdes kom
anda till storsta del att belysa just barn med funktionshinder dar funktionshindren ar beskrivna
pa olika satt. Tva artiklar (25, 29) fokuserade pa foraldrar till barn som var beroende av
tekniska hjalpmedel, tva artiklar (31-32) talade direkt om barn med funktionshinder, tva
artiklar (30, 33) beskrev barn med speciella behov och en artikel (28) som inkluderades
handlar om annu ej fodda barn med nagon form av skada. Ytterliggare tva artiklar togs med
déar en (26) handlade om barn som ligger pa sjukhus till f6ljd av medicinska komplikationer
efter prematura eller neonatala sjukdomstillstand och en (34) handlade om barn med kroniska
sjukdomar. Den artikel (24) som inte specifikt handlade om barn med funktionshinder eller



kroniska sjukdomstillstand inkluderades dock for att den konkret belyste foraldrarnas behov
da deras barn 1&g pa sjukhus.

Ambitionen var att hitta artiklar som beskriver motet mellan forédldrar till barn med
funktionshinder och sjukskoterskan. Aven denna begransning var svar att genomfora varefter
vi valde att ta med artiklar som dven handlade om andra yrkeskategorier men som trots det
var tillampbara for vart syfte.

Ingen specifik begransning gjordes i urvalsprocessen géllande artiklarnas ursprung. Utfallet
blev att fyra av de tio utvalda artiklarna ar publicerade i USA (29, 31-32, 34), en i Kanada
(26), tva i England (25, 33), en i Skottland (30) och en i Finland (28). Vi har d&ven med en
svensk artikel (24).

Analysmetod

En kvalitativ induktiv analysmetod valdes. Inneborden i en induktiv analysmetod ar att
kategorier/teman tas ut for att finna en struktur. Detta sker genom flera inl&sningar av
materialet. Granheim och Lundmans (35) exempel pa hur kvalitativa innehallsanalyser kan ga
till, inspirerade oss och hjélpte oss i struktureringen av analysen och resultatet.

De tio valda artiklarna lastes igenom ett flertal ganger for att erhalla en forsta uppfattning om
deras innehall. Under lasprocessen tittade vi bada tva individuellt efter manifesta delar i
texterna, vilka svarade an pa syftet. Vi fortsatte enskilt med att ta ut meningsharande enheter
fran artiklarnas resultatdelar. Dessa jamfordes sedan for att se om var forstaelse av artiklarnas
innehall stamde 6verens. Vid jamforelsen framkom det att vi i princip helt fokuserat pa
samma saker. Denna process syftade till att uppna ett mer tillforlitligt resultat. De
meningsbarande enheterna kodades sedan for att tydliggora deras innehall och hur olika delar
kunde kopplas samman. Meningsbarande enheter som hade samma innebdrd placerades under
samma kod. Vissa koder, som styrktes av flera olika meningsbarande enheter, bildade egna
subteman. Andra koder som liknande varandra i innebdrd sammanfoérdes for att bilda nya
subteman. Dérefter granskades varje subtema var for sig. Dels for att kontrollera att de
meningsbarande enheterna stamde in och dels for att konstatera vilka subteman som
tillsammans kunde bilda teman. Uppdelningen i tva huvudteman gjordes utifran syftets
innehall. Det forsta belyser foraldrarnas behov och det andra vad vi som sjukskoterskor kan
gora for att tillfredsstélla dessa. | det forsta huvudtemat blev det slutliga antalet teman fem
stycken och det andra huvudtemat kom att innehalla sju teman. Efter att ha konstaterat
resultatets struktur och innehall granskades dven artiklarnas diskussionsdelar for att se om
dessa kunde tillfora ytterliggare meningsbarande enheter, vilka bidrog till ett mer gediget
resultat. Namnet pa respektive huvudtema faststélldes i slutskedet av analysen da vi last
igenom alla teman och bildat oss en klar uppfattning om vad som utgjorde karnbudskapet.
Detta gallde aven de slutgiltiga bendmningarna pa resultatets teman och subteman. Under hela
analysprocessen atergick vi kontinuerligt till artiklarna och de meningsbérande enheterna for
att forsékra oss om att vi inte frangick det manifesta innehallet i for stor utstrackning.

Resultat

Vi véljer att presentera resultatet av analysen av de tio valda artiklarna utifran syftet som &r att
undersoka vilka behov som finns hos foréldrar som har barn med funktionshinder och hur vi
som sjukskaoterskor i motet med dessa fordldrar skall kunna tillfredsstélla deras behov. Forst
gor vi en redovisning av de behov som vi har funnit att féraldrarna har. Sedan 6vergar vi till
att redogora for det som foraldrarna énskar att sjukskoterskan skall genomfoéra som svar pa



behoven. I analysen gjordes tolkningarna bade utifran direkta pastaenden fran foraldrar och
vardgivare i respektive artiklar, men aven utifran andra uttryck som speglar deras behov och
onskningar. Den struktur som framkommit i var analys &r uppdelad i tva huvudteman, fem
respektive sju teman, samt subteman under dessa. Varje huvudtema inleds med en kort
presentation av dess innehall. Darefter gor vi en mer detaljerad redovisning av respektive
teman och subteman.

Foréldrarnas behov - En omsorgsfull tillvaro

Det forsta huvudtemat innefattar och ger en bra beskrivning av den kénsla som finns kring
alla de behov som foréldrarna ger uttryck for. Vi véljer att kalla detta huvudtema for ”En
omsorgsfull tillvaro” vilket innebar att det ar detta som vi ser att foraldrarna har behov av.
Vidare ar behoven indelade i fem teman, vilka dven innehaller subteman.
Teman:

e Behov av att barnets vard- och livssituation ser bra ut
Behov av delaktighet
Behov av god kommunikation och information
Behov av stod och forstaelse
Behov av trygghet

Behov av att barnets vard- och livssituation ser bra ut

Subteman:
0 Bra bemétande av barnet
0 Att barnet far utvecklas som en egen person
o Foraldrarnas vilja att vara nara sitt barn

Bra bemdtande av barnet. Foréldrarna har ett behov av att personer i barnets omgivning
bemater barnet pa ett vardigt satt, vilket bland annat innefattar att personerna visar ett intresse
av att lara kénna barnet som en person (26) och att de uppmarksammar barnets behov (33). De
betonar vidare vikten av att deras barn blir accepterade (29, 31) och respekterade (24) och
uttrycker att det ar viktigt for dem att barnet blir sedd som en hel individ dar funktionshindret
endast ar en del (31-32).

Att barnet far utvecklas som en egen person innefattar bade barnets rétt till en individbaserad
vard, samt hans/hennes rétt till sjalbestdmmande och att i forsta hand fa kanna sig som ett
barn och inte ett funktionshinder. Speciellt i en artikel (31) betonar de médrar som blir
intervjuade att det &r viktigt for dem att deras barn far en sa normal uppvéxt som majligt och
att barnet, trots sitt funktionshinder, till mangt och mycket skall behandlas som vilket annat
barn som helst (31). Pa grund av barnets tillstand kan detta vara mycket svart (29, 31).
Foraldrarnas stravan efter en normalitet i familjen hér samman med deras oro for att
misslyckas som foraldrar, vilket forfattarna till en artikel (33) ger uttryck for. FOr att barnets
vard skall bli sa individuell som majligt kravs ett gott samarbete mellan foréaldrar och
sjukskoterskor (26) och foraldrarna anser att ju aldre barnet blir desto mer involverad skall
han/hon bli i beslutsfattandet kring sin vard (34).

Foraldrarnas vilja att vara nara sitt barn. Foraldrarna uttrycker dven ett behov av att fa vara
ndra sitt barn (24) och de kénner att det ar svart att lamna 6ver varden av barnet till andra
personer (30).



Behov av delaktighet

Subteman:
0 Att vara delaktig
O Att bli respekterade
o Attbli lyssnade pa
0 Att foraldrarna ibland bara vill kdnna sig som foraldrar

Att vara delaktig. Foraldrarna vill kanna sig delaktiga i varden och uttrycker en 6nskan om ett
partnerskap med sjukskoterskan (24, 26, 32). Det finns en vilja fran foraldrarnas sida till ett
jamlikt samarbete med sjukskoéterskan (25-26, 32), men vissa foraldrar ar dock inte alls i
behov av att bli informerade om vad som héander (25). Respekten for fordldrarnas kunskaper
och vetskapen om att de oftast &r experter pa sina barns vard ar nagot som varderas hogt (24,
29-30, 32). Vidare vill foraldrarna vara delaktiga i beslutsfattande kring barnets vard (24, 29,
32, 34), men dven i utférandet av den tekniska och den rutinméassiga varden (34). Enligt en
artikel (34) sa vill foraldrar som har sma barn och barn som mer nyligen har diagnostiserats
inneha storre kontroll éver den basala varden. Vidare framkommer att féraldrarnas 6nskan om
att delta i beslutsfattande inte &r lika stor som énskan om deltagande i den konkreta varden.
Forfattarna ger forslag pa varfor foraldrarna vill delta i den tekniska och rutinmassiga varden
aven pa sjukhus och menar att de foraldrar som i vanliga fall vardar sitt barn, som ar
teknologiskt beroende, hemma vill fortsatta med det dven nar barnet laggs in pa sjukhus
eftersom de har utvecklat en teknisk expertis just kring sitt barns vard. Att de vill delta i den
rutinmassiga varden, speciellt om de har sma barn eller barn som nyligen fatt en diagnos, kan
ha att gora med den kansla av ansvar som foraldrarollen innebér (34). Foréldrarna har &ven ett
behov av att fa vara med och bestamma hur delaktiga de ska vara i barnets vard (25-26, 28-30,
33). Detta innefattar en jamlik diskussion parterna emellan (26, 28, 32) dér sjukskoterskan
lyssnar till och respekterar foraldrarnas vilja (25).

Att bli respekterade. Foraldrarna behdver fa kanna att deras asikter och bekymmer blir
respekterade och lyssnade pa (24-25, 32). Framforallt vill foraldrarna att deras sétt att ta hand
om och varda sitt barn respekteras och efterféljs (30, 33) och att de beslut som de tar i olika
sammanhang respekteras av alla inblandande parter (28). Forfattarna till en artikel (31) menar
att foraldrarna behover fa uttrycka sig 6ppet och bli accepterade for sina asikter, samtidigt
som de vill att deras barn ska bli accepterade av omgivningen (31).

Att bli lyssnade pa. Foraldrar vill dela med sig av sina kunskaper om sitt barn och uttrycker
att det ar viktigt for dem att de blir lyssnade pa (24-25, 30). Vissa uttrycker det som positivt
nar sjukskoterskan fragar dem ratt ut vad de sjalva ville géra och vad det vill att
sjukskoterskan skall gora (25-26).

Foraldrarna vill ibland bara fa kanna sig som foraldrar. Trots att det finns en 6nskan om att
fa vara delaktiga i barnets vard sa uttrycker foraldrarna att de ibland bara vill kidnna sig som
foraldrar och inte vardare (25). I en artikel (31) menar en mamma att hon kéanner att hon
ibland tar saker for seriost kring barnets situation och att hon maste rycka upp sig och tanka
att de i forsta hand ar en familj, som vilken som helst (31).

Behov av god kommunikation och information

Subteman:
o God kommunikation
o God information
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God kommunikation. Att det finns en god kommunikation mellan foraldrar och vardgivare
(32-33), men ocksa mellan vardgivarna och barnet (33), ar ett uppenbart behov.
Kommunikationen beskrivs bland annat som utbyte av information mellan vardgivarna och
foraldrarna (24, 33) och det ar av storsta vikt for foraldrarna att den information som de far ar
arlig (24, 28). 1 en artikel (33) uttrycker &ven foraldrarna bekymmer Gver att
kommunikationen mellan olika yrkesgrupper brister, vilket kan ses som att det daven finns ett
behov hos foraldrarna av att den kommunikationen fungerar. Dock anser samma foréldrar att
kommunikationen sjukskoterskor sinsemellan verkar fungera (33).

God information. Information &r en viktig del i en god kommunikation och foraldrarnas
onskan om och behov av information &r val synligt (24, 26, 28, 31-34). Behovet av
information, som har beskrivs, ar framforallt riktad fran vardgivarna till féraldrarna och
handlar om hur de skall kunna hjélpa sitt barn pa basta satt (31), hur varden av deras barn ser
ut (33), hur barnets situation och framtidsutsikter ser ut, samt vad som kan goras for barnet.
Behovet av information ser dock olika ut for olika foraldrar och kan bland annat vara relaterat
till barnets situation och typ av funktionshinder (28). Foréaldrarna ser det inte som en hjalp om
vardgivarna bestdammer vad och hur mycket information som ska delges dem (24) utan har
kommer kommunikationen in som hjalp for att ena foraldrar och vardgivare i utbytet av
information (28-29, 31, 33).

Behov av stod och forstaelse

Subteman:
o0 Praktiskt stod
o Emotionellt stod
o Forstaelse och empati

Praktiskt stod. Praktiskt stod och praktiska rad ar ibland nodvandigt for foraldrarna att erhalla
(28, 30-31). Det kan handla om att de kanner sig mer trygga nér en sjukskoterska finns
narvarande och hjélper dem med nagon ny del i barnets vard (30-31), eller annat praktiskt
sasom att ta kontakt med olika instanser som &r inblandade i barnets liv (30). Detta motsags i
en annan artikel (29) dar vissa foréldrar inte alls tyckte att sjukskoterskan skulle vara den som
tog kontakt med exempelvis lakaren (29).

Emotionellt stod. Fordldrarna har ett stort behov av att fa emotionellt och psykologiskt stod
(28, 30, 32-33). Bland annat behdver de fa hjalp med att sjalva lara sig att hantera sin tillvaro.
Ibland kan behovet av stod aven innebéra att de behéver nagon hos sig som delar deras
situation utan att denne gor nagot speciellt (30). En annan form av stod som foraldrarna
varderar hogt ar det stod som kan fas genom olika stodgrupper dar de kan fa dela bekymmer
och erfarenheter med féraldrar i liknande situationer (31). | en artikel (33) menar foréldrarna
att sjukskoterskor ibland misslyckas med att uppmarksamma behovet av emotionell support
(33).

Forstaelse och empati. Foraldrarna ar dven i behov av forstaelse for sin situation (31) och att
sjukskoterskorna stévar efter att utveckla en empati for barnet (30). | en artikel (28) pratar
sjukskoterskor och lakare mycket om vikten av att sétta sig in i familjens situation och att
utveckla empati, vilket innebar att forsakra foraldrarna om att de gor sitt basta for att forsta.
De menar ocksa att forutsattningarna for ett bra samarbete mellan dem och foraldrarna beror
pa deras attityd gentemot foraldrarnas livssituation (28).
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Behov av trygghet

Subteman:

0 Behov av en god atmosfar
Att foraldrarna kanner att de har kontroll
Att det finns en kontinuitet bland personalen
Onskvarda egenskaper hos vardgivarna
Tillit till vardgivarna
Sjukskaoterskan som medlare/advokat

OO0Oo0OO0O0

Behov av en god en atmosfar. Speciellt i tva artiklar (24, 26) betonas vikten for foraldrarna att
de omges av en god atmosfar (24, 26). Atmosfaren skall vara lugn och séker. Detta leder till
att foraldrarna kanner sig trygga, vilket da smittar av sig pa deras barn (24). En optimistisk
atmosfar paverkar aven foraldrarnas och sjukskoterskans formaga att samarbeta i en positiv
riktning. Opersonliga vardmiljoer forsvarar den interaktionen (26). Forfattarna till en av
artiklarna (26) menar att det, pa grund av dagens klimat pa vara sjukhus, ar orealistiskt att
forvénta sig att ett partnerskap ska grundas mellan sjukskoterskor och foréldrar (26).

Att foraldrarna kanner att de har kontroll. Foraldrar har ett behov av att k&nna att de har
kontroll pa sin situation och det som ror deras barn (25, 29-30, 33-34). Hur mycket kontroll
som Onskas ar olika i olika situationer (25, 34). Vissa foraldrar vill behalla kontrollen 6ver
varden aven nar barnet ligger pa sjukhus (25) och tycker det ar jobbigt att lamna Gver ansvaret
for barnets vard till ndgon annan (30), medan vissa foredrar att ta ett steg tillbaka (25).
Foraldrar till yngre barn och barn som nyligen diagnostiserats 6nskar mer kontroll éver den
basala omvardnaden (34). Kontrollen kan bland annat innefatta att foraldrarna ar
valinformerad om vad som hénder kring barnet (33) och att det &r de som fattar beslut som ror
barnets uppfostran (29).

Att det finns en kontinuitet bland personalen. Kontinuitet bland personalen paverkar ocksa
foraldrarnas kansla av trygghet och en god kontinuitet har en positiv paverkan pa varden. Att
barnet och foraldrarna far ha en upprepad kontakt med en mindre grupp av sjukskaéterskor och
att de slipper vara konfunderade 6ver vilka som ansvarar for varden av barnet anses viktigt.
Det handlar &ven om att ha mojlighet att lara kanna sjukskoterskor pa ett personligt plan for
att lattare utveckla ett samarbete mellan foraldrar och barn (26). Att barnet vardas av samma
personal bidrar dven till en sakrare vard (24).

Onskvarda egenskaper hos vardgivarna. Det finns ett tydligt behov hos foraldrarna av att
motas av en bra personal och flera olika bendgmningar framkommer pa det som de ser som en
kompetent och bra vardgivare. De talar om vikten av att de ar valutbildade (24) och har
erfarenhet av liknande situationer (24-26). Att vardgivarna ar skickliga, kapabla och vet vad
de gor betonas ocksa (25, 32, 34). | en artikel (33) beskrivs det som negativt nar
sjukskoterskan saknar, vad som kallas, ett vardande forhallningssatt och en annan artikel (26)
talar om att foraldrarna anser att sjukskoterskan har en god social formaga, vilket de ser som
positivt (26). Att vardgivarna, och andra som traffar barnet, ska utfora utlovade
arbetsuppgifter, men ibland dven ga ett steg langre och utféra sddant som inte ingar i de
sedvanliga uppgifterna énskas av vissa foraldrar (32). Behovet av kompetenta vardgivare kan
sagas grunda sig i foraldrarnas behov av en saker vard for deras barn (24) och i en artikel (29)
menar foréldrarna att de, for att undvika konflikter, anstéller hemsjukskdterskor som har vissa
specifika, for foraldrarna onskvarda, egenskaper sadsom att de ar religiosa, tillitsfulla eller
visar en kanslighet och kompetens i sitt arbete (29).
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Tillit till vardgivarna. Foraldrarna vill kdnna att de kan lita pa dem som tar hand om dem och
deras barn (33). | en artikel (28) &r det sjukskoterskor och lakare som blir intervjuade och de
menar att de har lyckats med sin arbetsuppgift da de har natt fram till en tillitsfull relation
mellan dem och foraldrarna (28). Forfattarna till en annan artikel (34) menar att en tillitsfull
relation underlattar foraldrarnas och sjukskoterskan formaga till att gemensamt diskutera
foraldrarnas delaktighet i varden, nagot som ju &r ett stort behov hos foraldrarna (34). Nagot
som kan hamma tilliten &r om foraldrarna inte kanner att de kan 6verlamna varden av barnet
till vardgivarna utifall dessa da inte skulle vara tillrackligt uppméarksamma pa barnet och dess
behov (25, 29, 33). For bade foraldrar och vardgivare ar det viktigt att spendera tid
tillsammans med varandra da det underlattar skapandet av en bekvam relation (26).

Sjukskdterskan som medlare/advokat. Ibland finns det &ven ett behov hos foréldrarna av att
sjukskaterskan skall ta pa sig en roll som medlare eller advokat, speciellt mellan lakarna och
foraldrarna. Framforallt uppskattar foraldrarna nér sjukskoterskan fortydligar det lakaren
séger och hjalper foraldrarna i kommunikationen med denne (26).

Sjukskoterskans svar pa behoven — Att skapa en individbaserad
trygghet

FOr att i motet med foraldrarna kunna tillfredsstalla deras behov har vi dven undersokt vad
sjukskaoterskan kan gora. Eftersom syftet ar att ta reda pa vad sjukskoterskan kan gora for att
tillfredsstéalla behoven kommer vi haddanefter enbart att tala om just sjukskdterskan &ven om
andra yrkesgrupper ocksa kan vara inblandade. I analysen av artiklarna kan vi se att alla
handlingar vi funnit i foérlangningen handlar om att foréldrarna ska kénna trygghet. Trygghet i
att de kan lita pa sjukskoterskan och att barnet ar i siakra hander. Vi ser darfor att huvudtemat
for handlingarna &r att ”skapa en individbaserad trygghet” och sju teman utkristalliserar sig.
Teman:

Skapa en relation till barnet

Uppmuntra till medverkan

Engagera sig i foréldern

Ha ett professionellt forhallningssatt

Stréva efter en bra kommunikation

Ge en anpassad information utifran foraldrarnas 6nskemal

Ge support

Skapa en relation till barnet

Subteman:
0 Att uppmarksamma barnet
o0 Att lara kédnna barnet

Att uppméarksamma barnet. Sjukskéterskan bor, enligt foraldrarna, visa ett intresse for att lara
kénna barnet som individ (26). Det ar ocksa viktigt att se barnet i dess helhet dar
funktionshindret &r en del, vilket dock inte ska uppta hela uppmarksamheten (31-32). Att ha
hoga forvantningar pa barnet och att arbeta for att starka hans/hennes sjalvkansla betonas dven
det av fordldrarna (32). Attityden till barnet betyder mycket och sjukskoterskan ska, enligt
foraldrarnas onskemal, vara accepterande och omsorgsfull i samspelet med barnet (29). | en
artikel (33) menar foraldrarna att vissa sjukskoterskor saknar detta forhallningssatt. Dessa
sjukskaterskor utfor da bara sitt arbete utan ett vidare engagemang (33). Nar barnet blir dldre
bor han/hon uppmuntras till att sjalv vara med och fatta beslut om sadant som ror den egna
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varden (34). Sjukskoterskan ska hjélpa foraldrarna, inte bara med att bearbeta sina egna
kanslor, utan dven att tillata barnet att hantera sina kanslor med vagledning och stdd, vilket
uttrycks av forfattarna i en artikel (31).

Att lara kénna barnet. Ndr sjukskoterskan ska arbeta for att skapa en relation med barnet
trycker foraldrarna pa hur viktigt det &r med en direkt kommunikation mellan sjukskoterskan
och barnet. Om sjukskoterskan inte kommunicerar med barnet finns det en risk for att hon far
fel uppfattning om hur mycket och vad barnet forstar, vilket kan leda till att barnet far hjélp
med mer an vad som &r nédvandigt (33). Foréldrarna uppskattar aven sjukskoterskor som
genom interaktionen skapar tillit och visar empati for deras barn (30). Forfattarna till en
artikel (31) menar att genom att lara kdnna barnet och foraldrarna kan sjukskoterskan hjélpa
dem att anpassa sitt liv och aterinfora nagon form av normalitet i vardagen utifran barnets
intressen och speciella behov (31).

Uppmuntra till medverkan
Subteman:
0 Attvara lyhérd
0 Att se foraldern som en partner i varden

Att vara lyhord. Nagot som ar viktigt for sjukskoterskan ar att vara uppméarksam pa hur stort
ansvar foraldrarna sjalva vill ta kring varden av sitt barn. I artiklarna framkommer det att
manga foraldrar vill vara delaktiga och narvarande i varden (24, 26, 32, 34). Vissa foraldrar
uttrycker en frustration da sjukskoterskan frantar dem ansvaret under sjukhusvistelsen trots att
de sjalva genomfor sysslorna hemma (25). Dock ar det viktigt att som sjukskoterska inte utga
fran att alla foraldrar vill vara delaktiga, en del foraldrar upplever namligen att de tvingas ta
ett storre ansvar i omvardnaden av barnet an vad de 6nskar (25-26, 33) och blir lamnade att
sjalva ta hand om barnet, vilket kan kdnnas som att sjukskoterskorna inte ser barnets behov
och resultera i att foraldrarna kanner att de inte kan ldmna barnet ensamt (33). Sjukskoterskan
bor darfor vara mycket lyhord for till hur stor del foraldrarna vill vara delaktiga i varden,
speciellt i och med att denna 6nskan inte ser likadan ut éver tid (25). Om ingen diskussion
fors kring foraldrarnas delaktighet i varden kan det resultera i en kansla av oro hos foraldrarna
for vem som bar ansvaret och vem har kontroll 6ver deras barns vard (33). Forfattarna till en
artikel (36) menar att om sjukskoterskan fragar foraldrarna om de vill vara narvarande i
varden och om foraldrarna far kdanna att de finns adekvat personal narvarande som kommer att
ge barnet en bra vard sa utgor detta battre mojligheter for dem att ta en paus om de sa onskar
(34). I en artikel (30) ndmns det dock att det i krissituationer kan vara nodvandigt for
sjukskoterskan att bestamma i vilken man foraldrarna skall delta. Forfattarna menar att det
inte alltid ar lampligt att diskutera varden med foraldrarna, speciellt inte da snabba beslut
maste tas eller om foraldrarna ar i en extra kritisk situation (30). Det ar ocksa viktigt for
sjukskaterskan att reflektera 6ver och vara uppmarksam pa vilka behov enskilda foraldrar har
och vilka handlingar som verkligen svarar an pa dessa behov, samt vilka som snarare
motverkar sitt syfte och ar oonskade av foraldrarna, vilket forfattarna till en annan artikel (32)
uttrycker.

Att se foraldern som partner i varden. | och med att foraldrarna sjalva har stora kunskaper
kring sitt barn ar det betydelsefullt att lyssna till deras asikter och ta vara pa deras synpunkter
(24-25, 30, 32). Da sjukskoterskan tar del av foraldrarnas kunskaper kan det generera en
trygghet for foraldrarna genom att de da vet att sjukskoterskan arbetar pa samma sétt som de
sjalva gor (30). Att lyssna pa hur fordldrarna vill att deras barn ska bli omskétta och pa det
séttet forma ett partnerskap ar uppskattat (30, 32). Det &r viktigt att sjukskoterskorna tydligt
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visar foraldrarna att deras beslut respekteras (28). For att kunna utveckla ett partnerskap med
dessa foraldrar menar forfattarna till en artikel (30) att det kravs mycket tid, att fordldrarnas
rutin kring barnets vard lérs in och efterfoljs, att sjukskoterskan far kunskap om barnet samt
att tillit fran familjen erhalls (30).

Engagera sig i foraldern

Subteman:
0 Att skapa en personlig relation till foraldern
O Att ta sig tid

Att skapa en personlig relation till foraldern. Att sjukskoterskan lar kdnna och bygger upp ett
personligt forhallande till familjen gor att fordldrarna upplever en trygghet och kanner sig
sakrare med den som vardar deras barn (26, 30). Att skapa sig en forstaelse for foraldrarnas
livssituation gor det ocksa enklare att forsta deras upplevelser av att exempelvis vara pa
sjukhus (25). En sétt att skapa ett personligt forhallande till foraldern ar att sjukskoterskan ser
till att foraldrarna och sjukskoterskan tillsammans skéter omvardnaden kring barnet (26).
Foraldrarna upplever att det, for att uppratta en relation, ar viktigare att lara kdnna
sjukskdterskan som person én att ha en korrekt uppfattning om dennes professionella roll
(26).

Att ta sig tid. Det ar viktigt att foraldrarna far kanna att de far lov att uppta tid. Manga
foraldrar upplever att sjukskoterskorna &r for stressade (25, 28, 33-34). Det kan ha som
konsekvens att fordldrarna kan kanna sig tvingade att ta ett strre ansvar an de egentligen vill
(25, 34). Aven da det kan kannas svart att hinna med ar det andé oerhort betydelsefullt om
sjukskoterskan forsoker ta sig tid for foraldrarna. De flesta foraldrarna forstar att det kan vara
svart att fa tiden att racka till, men uppskattar de sjukskoterskor som verkligen anstranger sig
(33). Ar sjukskoterskan otalig kan det lysa igenom vilket far ett negativt resultat (34). Ett satt
att ge foraldrarna tid &r att ge diskussioner tillrackligt med utrymme (28). Att sjukskoterskan
och foréldrarna spenderar tid ihop for att utveckla ett nara samarbete ar, aven det, viktigt (26).

Ha ett professionellt forhallningssatt

For att foraldrarna ska kunna kanna sig trygga maste sjukskaéterskan utstrala en kompetens
(25, 32) och visa att hon ar séker pa det arbete hon utfor (25). Att foraldrarna kan lita pa
sjukskoterskans professionella kompetens underlattar den 6msesidiga relationen (28). Kanslan
av tillit hos foraldrarna gentemot sjukskoterskan kan bland annat ha sin grund i att
sjukskaterskan visar prov pa att hon kan hantera olika situationer som uppstar i omvardnaden
av barnet, vilket kan leda fram till att foréldrarna k&nner sig bekvama med att lamna barnet
med sjukskoterskan (30). Sjukskoterskor som inte lyssnar pa och respekterar foraldrarnas
asikter uppfattas som oprofessionella (25). Att vara professionell innefattar dven ett
omsorgsfullt och fortroendeingivande forhallningssatt (33). For att visa trovardighet ar det
viktigt att fullfolja de uppgifter man lovat att genomfora (32). Sjukskoterskan bor dven ha
formagan att, inte bara skaffa sig en forstaelse kring familjens situation, utan dven kunna
granska sig sjalv i sin professionella yrkesroll. Detta for att ett bra samarbete skall kunna
uppsta mellan sjukskéterskan och foraldrarna (28).

Strava efter en bra kommunikation

Att kunna kommunicera val med foraldrarna ar nagot som lyfts fram som betydelsefullt (26,
32-33). Sjukskoterskan bor prioritera att forsoka fa till en bra kommunikation med saval
barnet som foraldrarna, men ocksa medverka till att kommunikationen mellan olika
personalkategorier forbattras da foraldrarna upplever det som tréttsamt och otryggt att
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exempelvis behdva forklara for sjukskoterskorna vad lékaren har sagt (33). Kommunikationen
ar ett bra instrument for sjukskoterskan i syftet att bilda ett partnerskap med foréaldrarna (30,
32). Kommunikationen innefattar &ven ett aktivt lyssnande och icke-verbal kommunikation,
da sjukskaterskan bland annat observerar reaktioner hos foraldrarna (28). Forfattarna till en
artikel (30) menar att det & mycket svart att uppna en tillitsfull relation utan en 6ppen och
arlig kommunikation mellan sjukskéterskan och féraldrarna (30).

Ge anpassad information utifran féraldrarnas 6nskemal

| artiklarna framkommer det att manga foraldrar anser att det ar av stor vikt att bli delgiven
information (24, 28, 32, 34). Sjukskdterskor kan bidra genom att ge &rlig information och att
se till att det &r foraldrarnas behov som styr vilken information som ges (24, 28). Foréaldrarna
vill namligen inte att sjukvardspersonalen ska besluta om hur mycket de kan klara av att ta in
(24). 1 en artikel (28) talas det dock om att sjukskoterskan bor avgora vilken information som
delges foraldrarna, men det handlar da om att det ar viktigt att ge korrekt information om
barnets situation och inte bekymra foréldrarna med oséker information och tomma I6ften. En
anledning till att det &r viktigt att ge bra information ar att det kan hjalpa foraldrarna att fatta
korrekta beslut. I vissa fall behdver sjukskoterskan hjélpa foraldrarna med att fortydliga den
information de fatt av lakaren (28).

Ge support

Subteman:
o Att hjalpa till med praktiska goromal
0 Att ge emotionell support

Att hjalpa till med praktiska géromal. Sjukskoterskor kan assistera foraldrarna i att hitta vagar
att hantera den variation av situationer som de kan traffa pa och kommer att traffa pa som
foraldrar till ett barn med funktionshinder. Detta uttrycks av forfattarna till en artikel (31). |
situationer som ar nya for féraldrarna kan det racka med att sjukskoterskan bara finns
nérvarande. Sjukskoterskan kan dven ge stdd genom att hjélpa till att exempelvis ringa
telefonsamtal eller finnas med nér papper om svara beslut fylls i (30). En del foraldrar kanner
stod i sjukskdterskan da hon intar en medlande roll mellan foréldrarna och lakaren (26). Vissa
aspekter sasom kulturella skillnader paverkar i vilken utstrackning som stod av olika slag
behovs. Exempelvis kan méan fran kulturer dar det framst ar kvinnan som tar hand om barnen
behdva mer praktiskt stod i vissa situationer (33). | en artikel (28) menar de intervjuade
sjukskoterskorna och lakarna att det enda séttet att stodja foréldrarna ibland &r att hjalpa till
med praktiska arrangemang sasom hjalp med att ordna med mat, klader eller ett eget rum.
Detta stod har som mal att gora foraldrarnas situation lite mer uthardlig. Denna artikel handlar
om foraldrar som erhallit information om att deras annu ej fodda barn har nagon form av
skada (28). Forfattarna till en annan artikel (31) menar att sjukskoterskor, som framforallt
arbetar pa neonatala avdelningar, aven befinner sig i en ideal position for att kunna forbereda
foraldrarna pa deras nya och annorlunda foraldraroll och hjalpa dem hitta sina egna
prioriteringar i den framtida barnuppfostran (31).

Att ge emotionell support. For att kunna hjalpa foraldrar med deras kanslor sa maste
sjukskoterskan vaga fraga foraldrarna hur de mar och ge dem utrymme att utforska sina
kanslor, vilket forfattarna till en artikel (31) uttrycker. Om sjukskéterskorna inte ser
foraldrarnas behov av emotionellt stod kan det resultera i en k&nsla av otrygghet och
osdkerhet. Foraldrarna vill kanna att de har kontroll men behover da veta att deras och barnets
behov blir uppmarksammade (33). | en artikel (28) menar sjukskéterskor och lakare att de
med hjalp av sin erfarenhet bland annat kommer fram till vilka handlingar som uppskattas av
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foraldrarna. De menar att foraldrarnas behov av psykologiskt stod kan tillfredsstéllas genom
att foraldrarna blir lyssnade pa och att de far kanna sig trygga. Vidare noterar de att empati
kan visas genom att lata foraldrarna veta att de, dven da de inte kan forsta exakt hur
foraldrarna kanner, anda forsoker satta sig in i kanslorna sa gott det gar (28). Nagra foraldrar
anser att de far bra stod genom stodgrupper bestaende av foréldrar i liknande situationer.
Detta for att foraldrarna menar att endast andra foraldrar i samma situation kan forsta deras
upplevelser (31). Sjukskoterskan kan i de fall informera om de stédgrupper som finns (28).
Stod fran sjukskaterskor kan ta manga former. Ett sétt att ge stod, som uppskattas av
foraldrarna, ar da sjukskoterskan lar dem att hantera sin psykologiska och emotionella stress
och aven hur de ska hantera sin sarbarhet (30). | en annan artikel (31) menar forfattarna att
foraldrarna behover tid och en trygg plats att ventilera och arbeta sig igenom de kanslor som
uppkommer i olika situationer. De maste ocksa fa veta att de ar de mest betydelsefulla
personerna i sitt barns liv. Sjukskéterskan kan da finnas dar och lata foraldrarna uttrycka sina
kanslor utan att vara domande eller kritisk och forsakra fordldrarna om att deras reaktioner &r
helt normala. Sjukskdterskan kan dven finnas med och hjélpa foraldrarna att identifiera och
vara beredda pa de olika stegen i sorgeprocessen. Vidare framhaller forfattarna att
sjukskoterskan kan hjalpa foréldrarna att identifiera positiva egenskaper hos barnet och tdnda
ett hopp hos foraldrarna angaende barnets framtid. Hon kan ocksa hjélpa foraldrarna att kdnna
igen olika steg i barnets individuella utveckling och vara dar och fira dessa milstolpar med
dem (31).

Diskussion
Metoddiskussion

Artikelsdkningen

| det initiala skedet i artikelsokningen var det svart att hitta bra artiklar utifran de kriterier vi
da hade. Vi insag snabbt att det inte fanns tillrackligt med artiklar som svarade direkt pa vart
syfte och som inneholl alla de komponenter vi efterfragade, det vill saga foraldrar till barn
med funktionshinder och deras mote med sjukskoterskan. Darfor valde vi i ett tidigt skede att
ta med artiklar som &ven berorde foraldrars behov, handlade om barn med andra problem &n
specifikt funktionshinder samt artiklar som innefattade andra yrkesprofessioner. Vi har i
efterhand kunnat konstatera att alla utvalda artiklarna har tillfort nagot till resultatet. Scopus
och PubMed var de databaser som var mest anvandbara for oss. Vi lade &ven ner en del tid pa
att leta efter artiklar manuellt, dven detta pa grund av att det var svart att hitta relevanta
artiklar. Slutligen fann vi tre artiklar genom manuella s6kningar. Det som kan vara en svaghet
vid de manuella s6kningarna som vi gjorde var att vi endast tittade pa titlar i referenslistor i
olika artiklar och inte genom att l&sa deras abstrakt. Darfor kan vi ha missat bra artiklar dér
titlarna inte tilltalade oss. Vi ar n6jda med de sokord och kombinationer vi anvant oss av och
vi anser att sokprocessen ar gediget genomford (se BILAGA 1). Nagot som styrker detta ar att
flera artiklar aterkom vid flera olika sokningar, varav nagra har inkluderats i arbetet.

Urvalet

Var stravan var att genomgaende ha ett foraldraperspektiv. Vi valde dock aktivt att ta med en
artikel (28) som ar skriven ur sjukskoterskor och lékares perspektiv, en artikel (29) som
bygger pa intervjuer med foraldrar och sjukskéterskor i hemsjukvarden samt en artikel (30)
som belyser bade foraldrars och vardgivarnas perspektiv. Detta kan ses som en svaghet, men
vi upplever det tvartom som en styrka da de har berikat vart resultat utan att vi har behovt
franga det ursprungliga syftet. Det som riskerade att bli en stor svaghet i arbetet vad det galler

17



urval av artiklar var att vi hade problem med att hitta artiklar som enbart handlade om
foraldrar till barn med funktionshinder. Vi lyckades dock slutligen att hitta, for oss relevanta,
artiklar da vi bestamde oss for att dven inkludera artiklar som handlade om barn med olika
bestaende sjukdomar/skador, vilka inte direkt benamndes som funktionshinder. Detta val
gjordes med bakgrund av att vi tror att foraldrar som har barn, dar barnens problematik
konstant paverkar familjens vardag, upplever liknande behov och har liknande krav pa
sjukvarden. Vi valde aven att inkludera artiklar som belyser andra yrkesprofessioner &an
sjukskaterskans, men trots detta anser vi att resultatet ar applicerbart pa sjukskaéterskans
yrkesroll da alla artiklar utom en fokuserar pa olika typer av vardmiljoer. Den artikel (32) som
inte fokuserar direkt pa vardpersonal handlar dock om vad féraldrar ser som hjalpfulla
handlingar dar vardpersonal finns med tillsammans med exempelvis larare som en av de
aktorer vilka utfor dessa handlingar. Darfor var aven den artikeln anvandbar for oss.

Trots att vi inte gjorde nagra aktiva val under sokprocessen vad det galler artiklarnas ursprung
sa blev utfallet sadant att studierna &r gjorda i lander som vi tror har sjukvardsforhallanden
liknande de vi har i Sverige. Detta tror vi styrker resultatets 6verforbarhet pa den svenska
sjukvarden och anvandbarhet for sjukskoterskor som arbetar i Sverige. Fyra artiklar ar
publicerade i USA (29, 31-32, 34), en i Kanada (26), tva i England (25, 33), en i Skottland
(30) och en i Finland (28). Vi har aven med en svensk artikel (24), vilket styrker
overforbarheten ytterliggare. | en av de artiklar som &ar publicerad i USA (29) uppfattar vi
dock att foraldrarnas forvantningar pa sjukskoterskans roll skiljer sig at fran de 6vriga
artiklarna da de menar att sjukskoterskan ska ha en aktiv roll i uppfostran av de barn de
vardar. Vi har i efterhand forstatt att artikeln i princip enbart handlar om just sjukskéterskans
delaktighet i barnuppfostran, vilket inte var anledningen till att den inkluderas fran borjan.
Den valdes for att den handlade om sjukskoterskor i hemsjukvarden och deras arbete med
foraldrar till barn som ar beroende av teknologiska hjalpmedel. Denna tydliga skillnad i
foraldrarnas forvantningar har gjort att vi till viss del tvivlar pa just denna artikels
overforbarhet pa syftet och pa sjukskoterskors arbete i Sverige. Nagot som ar tydligt
genomgaende i de artiklar (24, 26, 28-29, 31, 34) dar genus beskrivs &r att majoriteten av
deltagarna ar kvinnor. Detta tror vi kan bero pa att det traditionellt sett &r kvinnan som har det
storsta ansvaret for omvardnaden av barnen och att vardyrken generellt sett domineras av
kvinnor, aven i lander som Sverige. Darfor kan resultatet anda vara applicerbart pa var kultur
trots det homogena urvalet géallande genus. Dock hade det varit intressant om urvalet varit mer
jamlikt mellan konen.

Artiklarnas kvalité

De artiklar som slutligen inkluderades i arbetet ar av skiftande kvalité. Med hjélp av de
checklistor vi anvant oss av for att géra denna bedémning har bade brister och styrkor i
kvalitén framkommit. En av de faktorerna som hojer kvalitén pa artiklarna och pa vart resultat
ar da forfattarna har inkluderat nagon form av etisk reflektion i sin artikel och da artikeln &r
godkand av en etisk namnd. | atta av de tio artiklarna (24-26, 28-30, 33-34) finns en etisk
diskussion med och i sju av dessa atta (24-26, 28, 30, 33-34) bekraftar forfattarna dven att
studien &r godkénd av en etisk kommitté.

Endast i halften av artiklarna (30-33) finns urvalsmetoden beskriven, men hur innehallsrik
denna beskrivning &r varierar stort. Detta anser vi vara en Klar brist vad det géller kvalitén.
Nagot som dock &r positivt ar att i merparten av artiklarna (26, 28-31, 33-34) redogor
forfattarna for sina urvalskriterier. 1 tva artiklar (32, 34) dar enkéater anvandes som
datainsamlingsmetod var bortfallet stort. | den ena (32) skickades 800 enkéter ut, men endast
121 aterkom komplett ifyllda och i den andra (34) skickades 121 enkater ut och 50 kunde
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inkluderas i studien. Vi anser att detta bortfall utgor en tydlig svaghet i studierna da det ar
omojligt att veta hur representativt urvalet ar och vilken information som inte kommit med.
Detta diskuteras inte alls av forfattarna. Vad det géller demografin sa beskrivs den ingaende i
fyra av artiklarna (28-29, 32, 34), men saknas i princip helt i resterande.

En styrka ar att forfattarna till artiklarna har anvant sig av olika datainsamlingsmetoder sdsom
intervjuer, observationer och enkater, vilket ger en storre tillforlitlighet at vart resultat.
Artiklarnas analysmetoder liknade varandra da alla hade som syfte att finna teman eller
kategorier for att beskriva resultaten. Den artikel som skilde sig at mest var var enda
kvantitiva artikel (34) dar analysen gjordes med hjalp av SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences).

Var analysmetod

Att anvanda en induktiv analysmetod var sjalvklart for oss redan i det initiala skedet av
analysen da vi upplevde det som ett mer logiskt angreppssatt utifran innehallet i artiklarna och
syftet. Det har varit ett intressant satt att arbeta pa och vi har inte heller stott pa nagra konkreta
svarigheter under sjalva analysprocessen. Oklarheter uppkom dock kring huruvida vi under
analysen av artiklarna fokuserat pa det manifesta innehallet, det vill séga vad texten faktiskt
sager, eller det latenta, alltsa den underliggande meningen i texten. Vi kom fram till att det vi
tittade pa i artiklarna var det manifesta innehallet. Anledningen till att vi valde att strukturera
vart resultat i teman var att vi, med stod av litteraturen (35), kom fram till att samma
meningsbérande enhet kan stddja olika teman, medan kategorier & mer tydligt avgransade.
Da strukturen i resultatet bestar av delar vars innehall i vissa fall gar in i varandra och rigida
granser var svart att uppna ansag vi att det var mer korrekt att anvanda benamningen teman.

Resultatdiskussion

Syftet med uppsatsen var att undersoka vilka behov som finns hos foraldrar som har barn med
funktionshinder och hur vi som sjukskdterskor i métet med dessa foréldrar skall kunna
tillfredsstalla deras behov. Vi menar att vi i resultatet kunnat besvara dessa fragestallningar.
Vi anser dven att vara forvantningar pa arbetet uppnatts, namligen att uppsatsen belyser vad
foréldrar till barn med funktionshinder tycker &r viktigt och att den kan ge véagledning om hur
vi som sjukskaterskor ska mota dessa foraldrar. Det ar dven pa detta satt som vi hoppas att
den kunskap vi kommit fram till kan anvandas.

Jamforelse med bakgrunden

Foljande teman som framkom i resultatet kommer hér att jamforas med vald
bakgrundslitteratur: behov av att barnets vard- och livssituation ser bra ut, behov av
delaktighet, behov av god kommunikation och information, behov av stéd och forstaelse,
uppmuntra till medverkan, strava efter en bra kommunikation, ge en anpassad information
utifran foraldrarnas 6nskemal, samt ge support.

Vi som sjukskoterskor har vissa skyldigheter gentemot dem vi vardar. Enligt héalso- och
sjukvardslagen (2) skall vi bemota vara patienter med respekt (2). Behovet av att bli
respekterad har konkret framkommit i resultatet som en del i behovet av delaktighet.
Foraldrarna har aven behov av att barnens vard- och livssituation ser bra ut och uttrycker
bland annat en 6nskan om att sjukskoterskan skall uppmarksamma och lara k&nna deras barn
samt att barnet skall fa utvecklas som en egen person. Detta &r enligt barnkonventionen (4)
nagot som alla barn har ratt till och i den artikel i konventionen som specifikt handlar om barn
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med handikapp star det bland annat att barnets sjalvfortroende skall framjas och att barnet
aktivt skall kunna delta i samhéllet.

Foraldrarna i resultatet uppger att de har behov av att fa emotionellt stod, att bli forstadda i sin
situation och att fa uttrycka sina kanslor utan att métas av en démande attityd. Bade Jarkman
(15) och Fyhr (16) menar att stod konkret kan ges genom att foraldrarna far mojlighet att fritt
fa utlopp for sina kéanslor. Vidare beskriver Fyhr (16) att det ibland bara kan racka med att
foraldern far prata och att sjukskoterskan lyssnar (16). Foraldrarna i resultatet menar att
sjukskoterskan bor ge support, bade emotionellt och praktiskt och vi anser att denna uppgift ar
oerhort viktig. Att fa ett barn med funktionshinder ar en splittrad upplevelse och det &r da
betydelsefullt for foraldrarna att fa veta att de inte &r ensamma om att uppleva dessa
kanslostormar.

Resultatet visar pa att det ar viktigt att sjukskaterskan uppmuntrar foraldrarna till medverkan i
barnets vard, vilket bland annat kan ske genom att hon &r lyhord for hur mycket foraldrarna
onskar delta i omvardnaden kring deras barn, eftersom det kan se olika ut. Aven Bergstrém
och Jublin (21) menar att en del foréldrar ser det som en drofylld uppgift att klara av att ta
hand om sitt handikappade barn sjalva (21). | resultatet menar foréldrarna vidare att det ar
viktigt for dem att deras kunskaper kring barnets vard blir lyssnade pa och att deras asikter
respekteras. Foréldrarnas behov av delaktighet ar stort och innefattar bland annat en vilja att
samarbeta med sjukskoterskan och att aktivt vara med i den konkreta varden. Vald
bakgrundslitteratur (15, 17, 20-22) talar om foraldrarna som experter pa sina barn och pa
varden kring dem. Barnet och foraldrarnas ratt att vara delaktiga i barnets vard styrks av
Svenska NOBAB (23). Aven Jarkman (15) lyfter fram att det ar viktigt att foraldrarna far
gehor for sina synpunkter och att personalen ar lyhord for detta (15). Vi menar att foréldrarnas
behov av delaktighet ar viktigt att belysa da detta ar extra framtradande hos féraldrar till barn
med funktionshinder pa grund av att de befinner sig i en speciell situation da de sjélva bar pa
sa stor kunskap. Sjukskoterskan har en betydande roll da hon ar en av dem som har mycket
kontakt med dessa foraldrar. Darfor har hon stora maéjligheter att ta fasta pa deras kunskap
och dnskemal, vilket vi menar att hon bor och till och med har en skyldighet att gora.

Aven behovet av god kommunikation och information ar tydligt uttalat av foraldrarna och
bland annat betonas betydelsen av att informationen som ges ar arlig. Aven Jarkman (15) talar
om vikten av saklig information och Astrém och Fuentes (13) betonar konkret foraldrarnas
onskan om &rlighet kring barnens problematik. De talar vidare om att foréldrarna bor kanna
att de mots av personal med kunskap och erfarenhet som kan svara pa deras fragor och
funderingar (13). Enligt resultatet bor sjukskoterskan, som svar pa foraldrarnas behov av god
kommunikation och information, strava efter bra kommunikation och ge en anpassad
information utifran foraldrarnas 6nskemal. Vi forstar foraldrarnas énskan om att fa uppriktig
information och anser att detta ar viktigt att stréava efter. Det &r for oss grundlaggande att
kommunikationen mellan sjukskdoterskor, fordldrarna och deras barn ar vélfungerande och att
foraldrarna upplever att de har méjlighet att diskutera kring sina funderingar oppet.

De teman som framkom i resultatet, men som inte konkret bekréftas av vald
bakgrundslitteratur &r behov av trygghet, att sjukskdterskan dnskas skapa en relation till
barnet, att hon ska engagera sig i foraldern, samt att hon ska ha ett professionellt
forhallningssatt. Vi anser darfor att vart resultat bidrar till en djupare och mer detaljerad
kunskap och forstaelse kring det valda problemomradet.
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Varfor ser foraldrarnas behov ut som de gor?

Under arbetets gang har en del funderingar dykt upp hos oss kring varfor foraldrarnas behov
ser ut som de gor. Vad ar det som skiljer dem fran foraldrar till barn som har andra typer av
problem dar skadorna och sjukdomarna inte ar en bestaende del av livet och kontakten med
sjukvarden inte ar nagot som de ar vana vid? Vi tror att foraldrar som har barn med
funktionshinder eller barn med andra typer av bestadende skador/sjukdomar ibland kan ha
storre krav pa sjukskoterskan och sjukvarden i stort da de, med stor sannolikhet, & mer
medvetna om sina réttigheter. De har &ven sjdlva en stor kunskap kring sitt barns problematik
och vard samtidigt som de ocksa kanner barnet som person, vilket gor att de med all ratt kan
havda att de ar experter pa sina barn. Majoriteten av dessa foraldrar vardar i vanliga fall sitt
barn hemma och darfoér uppkommer naturligt ett behov av att vara delaktiga i varden aven da
barnet laggs in pa sjukhus, vilket framkommit i resultatet. Aven behovet av stéd och kanske
framforallt praktiskt stod kan lattare uppkomma for foraldrar som ar vardare och som ar
tvungna att lara sig exempelvis alla lakemedel barnet far och all tekniskt utrustning.

Jamforelse med Travelbees omvardnadsteori

Valet av Travelbees (12) omvardnadsteori var relativt enkelt for oss eftersom det ar en
relationsteori dar malet for sjukskoterskan ar att skapa ett manniska till manniska forhallande
med patienten, vilket i vart fall blir med féraldrarna. Mycket av det som framkommit i
resultatet kan direkt kopplas till olika delar och begrepp i teorin, men vissa delar gar ej att
jamfora. Fyra faser ingar i Travelbees (12) teori. Dessa fyra faser ar "det forsta motet’,
"framvaxt av identiteter’, >empati’ och *sympati’. Vi kommer inte enbart att diskutera vart
resultat konkret efter dessa fyra faser utan dven jamfora valda delar ur teorin med sadant som
framkommit i resultatet. Av resultatets teman kopplas féljande samman med teorin: behov av
delaktighet, behov av stod och forstaelse, behov av trygghet, skapa en relation till barnet,
uppmuntra till medverkan, engagera sig i foraldern, ha ett professionellt forhallningssatt, samt
ge support.

Travelbee (12) talar om att sjukskoterskan och patienten maste se varandra som unika
individer for att uppna ett manniska till manniska forhallande. | den forsta fasen, som handlar
om ’det forsta motet” mellan sjukskoterskan och patienten, ser de dock varandra enbart som
sjukskaterska respektive patient i dessa stereotypa roller. Det forsta intrycket som de far av
varandra paverkas av tidigare erfarenheter. Det ar viktigt att sjukskoterskan for denna process
vidare s att den andra fasen kan uppsta, vilken ar *framvaxt av identiteter’. Det ar forst da de
gar in i fas tva som sjukskoterskan och patienten kan borja uppmarksamma varandras
individuella personligheter (12). Sjukskaterskan ska, enligt foraldrarna, bade lara kanna och
skapa en relation till deras barn, men dven engagera sig i dem. Detta engagemang kan ge sig i
uttryck bade genom att sjukskoterskan tar sig tid for dem och genom att hon skapar en
personlig relation till dem. Genom att sjukskoterskan dven tar sig tid att skapa en relation till
barnet besvarar hon dven de behov som foraldrarna har av att barnens vard- och livssituation
ska se bra ut. Detta innefattar ett bra bemotande av barnet och att barnet ska fa utrymme att
utvecklas som en egen person, samt att foréldrarna vill vara ndra sitt barn. Vidare menar
Travelbee (12) att relationen byggs upp fran dag till dag da sjukskoterskan och patienten
traffar varandra (12). For att detta lattare ska ske ar kontinuiteten bland personalen en viktig
faktor, vilket betonas av foraldrarna. Foraldrarna har, enligt resultatet, ett behov av att fa
kanna trygghet och de menar att bland annat kontinuiteten bland personalen bidrar till en 6kad
trygghet da de vet vilka som har ansvaret for deras barns vard och att de har mojlighet att
traffa och lara kdnna en mindre grupp av sjukskaéterskor.
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"Empati’ ar bendmningen pa den tredje fasen och Travelbee (12) beskriver empatin som en
process da individen &r i stand att fornimma den andres upplevelser. Detta kan mer konkret
forklaras med att sjukskoterskan ska ta del av patientens upplevelser och k&nslor, men inte i
den utstrackningen att hon sjalv borjar tdnka och kdnna som denne (12). Just emotionellt stdd
ar nagot som finns med i resultatet, bade som ett uttalat behov fran foraldrarnas sida, men
ocksa som nagot konkret som vi sjukskéterskor ska arbeta med. Onskan om att sjukskoterskan
ska strava efter att utveckla en empati bade for barnet, men ocksa for foraldrarna, genom att
sétta sig in i familjens situation uttalas aven specifikt av foraldrarna som menar att
sjukskaterskans attityd gentemot deras livssituation paverkar méjligheterna for dem att skapa
ett bra samarbete.

Den fjarde och sista fasen i Travelbees (12) omvardnadsteori ar *sympati’. Att uppna sympati
ar ytterliggare ett steg i att fordjupa manniska till manniska forhallandet. Sympatin beskrivs i
teorin som den process som sker nar en individ ar i stand att forsta och kénna delaktighet i den
andres situation, samt att individen da hyser en 6nskan om att hjélpa (12). Behovet av att fa
forstaelse uttrycks som viktigt av foraldrarna, dven fast ordet sympati inte anvéands i ndgon av
artiklarna. Resultatet visar dock att detta kan innebara svarigheter for sjukskoterskan da hon
inte har mojlighet att exakt forstd vad foraldrarna kanner. Hon kan anda vara till hjalp genom
att visa for foraldrarna att hon forsoker att sétta sin in i deras kéanslor och upplevelser sa gott
det gar. Foraldrarna menar att emotionell support genom foraldragrupper ibland &r battre just
for att foraldrar som befinner sig i samma situation har lattare att kdnna bade empati och
sympati. Aven Travelbee (12) menar att det underlattar for sjukskoterskan att kanna empati
for patienten om hon har nagot gemensamt med denne och om de é&r lika. Resultatet av
sympatiprocessen ar en mer vardefull relation da patienten borjar lita pa sjukskéterskan (12).
Uppkomsten av denna tillitsfulla relation &r ett mal som bland annat sjukskéterskor och lakare
i en artikel (28) beskriver som en bekraftelse pa att de har lyckats med sitt arbete (28).
Sjalvklart ar det viktigt aven for foraldrarna att de kanner att de kan lita pa dem som tar hand
om deras barn och att dessa ér tillrackligt uppmarksamma pa barnets behov. Denna tillit till
vardgivarna ar, enligt resultatet, en del i foraldrarnas behov av trygghet.

Det som uppstar da sjukskéterskan och patienten har genomgatt alla fyra faser, *det forsta
motet’, “framvaxt av identiteter’, >empati’ och *sympati’, ar en 6msesidig forstaelse dem
emellan. Hur och om denna 6msesidiga forstaelse kan uppsta beror dels pa sjukskoterskans
kunskap, erfarenheter och formaga att hjalpa och dels vad hon ar villig att gora och hur
hennes ménniskosyn ser ut (12). H&r kan paralleller dras till de énskvarda egenskaper som
foraldrarna menar att sjukskoterskan bor ha och som ingar som ett subtema i temat *behov av
trygghet’. Dessa egenskaper innefattar bland annat att de ar vélutbildade och har erfarenheter
av liknande situationer, att de &r skickliga och vet vad de gor samt att de har ett vardande
forhallningssatt. Vad sjukskaterskan ar villig att gora kan, aven om parallellen &r svag,
jamforas med foraldrarnas forhoppning om att alla som arbetar med dem och deras barn ska
utfora de arbetsuppgifter som de lovat att genomfora. Detta kan bade ses som en skyldighet
som sjukskoterskan har, men om hon utfor det hon lovat sa visar det ju dven pa en god
arbetsvilja. Denna arbetsvilja beskrivs som en del i temat "ha ett professionellt
forhallningssatt’. | resultatet beskrivs aven en forlangning av detta da foraldrarna i en artikel
(32) vill att sjukskaterskan ibland ska ga ett steg langre och utféra uppgifter som inte ingar i
de sedvanliga arbetsuppgifterna (32). Att passera gransen for vad som ingar i ens arbete och
gdra mer anser Vi inte vara logiskt att begdra av nagon yrkesprofession och da inte heller av
sjukskaterskan. Fa sjukskoterskor, tror vi, har viljan att gora detta, vilket da gar emot
Travelbees (12) tankar kring uppkomsten av den dmsesidiga forstaelsen da den bland annat
baseras pa vad sjukskoterskans ar villig att gora (12).
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Resultatet av den dmsesidiga forstaelsen blir, enligt teorin, foljaktligen att tva manniskor mots
pa lika villkor (12). Har vill vi dra paralleller till de tva teman i vart resultat som fokuserar pa
foraldrarnas “behov av delaktighet’ och att vi som sjukskoterskor ska *uppmuntra till
medverkan’. Sjukskoterskan ska uppmuntra till denna medverkan genom att vara lyhord for
foraldrarnas vilja, tankar och kanslor och hon ska se dem som en partner i varden av barnet.
Just partnerskapet anser vi vara ett tydligt exempel pa en vard pa lika villkor. Om
sjukskaterskan ar lyhord for det som foraldrarna uttrycker kan den 6msesidiga forstaelsen
parterna emellan lattare uppsta.

Det som finns beskrivet i resultatet om alla de behov som féraldrarna uttrycker och allt det
som vi som sjukskoterskor onskas gora for att tillfredsstéalla dessa ar sadant som sjélvklart inte
sker i fasta faser efter varandra sasom Travelbee (12) beskriver. Allt kan ske parallellt och om
vartannat. Vi tycker dock att det blir tydligare och enklare att ta till sig nar jamforelser gors
sasom ovan. Vi anser att Travelbees (12) omvardnadsteori till stor del bekréftar det som
framkommit i resultatet och vi upplever att det som sjukskdterskor 6nskas genomféra som
svar pa foraldrarnas behov far en &nnu mer logisk innebord.

Styrkor och svagheter

En svaghet med var uppsats &r att vara tva olika delar, vilka behov foraldrarna har och hur vi
som sjukskoterskor kan mota dessa, till stor del liknar varandra. Manga av de meningsharande
enheter som togs ut kunde passa in under bada dessa delar vilket gjorde att grunden till
texterna utgjordes av samma material. Det &r mojligt att vi hade kunnat anvanda ett annat
tillvagagangssatt som hade gjort att det inte blev lika mycket upprepningar i resultatet. Detta
ar nagot som vi tar med oss till nasta gang vi skall skriva uppsats. En annan svaghet &r att vi
da vi analyserade artiklarna for att se vilka behov foraldrarna har tolkade olika uttryck hos
foraldrarna som behov. Exempelvis ansag vi att da foraldrarna uttryckte en 6nskan om, eller
att de saknade nagot sa sag vi det som uttryck for ett behov. Dessa tolkningar var dock
nodvandiga for oss att gora for att kunna uppna syftet med uppsatsen. For att undvika att dra
felaktiga slutsatser har vi kontinuerligt under hela processen gatt tillbaka till artiklarna och
kontrollerat vad som verkligen sags. Darmed anser vi att vi kunnat géra denna tolkning utan
att resultatet blivit missvisande. Vi har inte patraffat ndgra tydliga motsagelser nar vi jamfort
de olika artiklarna. Artiklarna styrker istéllet varandra, da de belyser liknande saker som
viktiga. Detta ser vi som en styrka i arbetet och vi anser att det bidrar till att vart resultat blir
mer tillforlitligt. En annan styrka &r att tyngdpunkten tydligt ligger pa foraldrarnas perspektiv.

Anvandningsomraden, vidare forskning och framtid

Manga foraldrar till barn med funktionshinder har mycket kontakt med sjukvarden. Darfor ar
det betydelsefullt for sjukskoterskor att ha kunskaper om vad foraldrarna varderar och vill ha i
motet med dem. Vart resultat kan dels komma till anvandning i den kliniska verksamheten dar
dessa moten utspelar sig, men var forhoppning ar att kunskapen dven kan anvandas i ett
utbildningssyfte. Framforallt kan den anvandas av sjukskoterskor som vidareutbildar sig till
barnsjukskdoterskor. Vi vill dock betona att kunskapen aven har relevans for sjukskoterskor
som studerar pa grundniva. | var grundutbildning har vi inte haft nagon forelasning eller
litteratur som belyst individer med funktionshinder, vare sig vuxna eller barn. Vi anser att
detta ar en svaghet i uthildningen da det &r en stor och speciell patientgrupp och vi hoppas att
undervisning om funktionshinder kan fa storre utrymme i utbildningen i framtiden.

Det ar viktigt att sjukskoterskor som moter dessa foraldrar reflekterar ver om de behov som
uttalas sammanfaller med barnets bésta. Det ar alltid barnets bésta som skall styra de
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handlingar som utfors. Det skulle vara intressant att nd&rmare undersoka hur barnens egna
behov ser ut och vad de vill ha ut i motet med sjukskoterskan och da dven titta pa hur detta
overensstammer med den kunskap vi har fatt fram om hur foraldrarna ser pa det. Att det
handlar om barn med funktionshinder kan dock leda till vissa svarigheter. Funktionshindret i
sig kan innebéra att barnet inte kan fora sin egen talan och det kan &ven finnas etiska
perspektiv som gor en sadan studie svar att genomfora. Ett annat omrade som ocksa kan vara
spannande att studera ar sjukskoterskans perspektiv. Ar de krav som foréldrarna staller
rimliga? Ar det verkligen meningen att sjukskéterskan ska méta alla behov som féraldrarna
uttrycker dven da det innebér att stalla upp pa mer an vad som kravs i yrkesrollen? Vart skall
sjukskoterskan dra gréansen for foraldrarnas delaktighet nér hon sjalv inte anser att det ar vad
som &r det bésta for barnet?

24



Referenser

10.

11.

12.

13.

14.

Moller A, Nyman E. Barn, familj och funktionshinder. Utveckling och habilitering.
Stockholm: Liber; 2003.

Riksdagen. Halso- och sjukvardslag (1982:763). Stockholm: Liber AB; 2008.

Riksdagen. Lag (1993:387) om stdd och service for vissa funktionshindrade.
Stockholm: Liber AB; 2008.

The United Nations. [20 november 1989] Office of the high commissioner for human
rights. Convention on the Rights of the Child. [hemsida pa Internet] [hdmtad 22
oktober 2008] .Tillganglig vid: http://www.unhchr.ch/html/menu3/b/k2crc.htm.

The United Nations. [4 juni 2004] Office of the United Nations high commissioner for
human rights. Status of Ratifications of the Principal International Human Rights
Treaties. [hemsida pa Internet] [hamtad 22 oktober 2008] .Tillganglig vid:
http://lwww.unhchr.ch/pdf/report.pdf.

Riksdagen. [2008] Foraldrabalk 1949:381. Sveriges Riksdag, Justitiedepartementet.
[hemsida pa Internet] [hamtad 30 oktober 2008]. Tillganglig vid:
http://lwww.riksdagen.se/webbnav/index.aspx?nid=3911&bet=1949:381

Riksdagen. Fran patient till medborgare — en nationell handlingsplan for
handikappolitiken. Stockholm, Propositionen 1992/2000:79.

Svenska Akademien. [3 september 2008] Svenska Akademiens ordbok. [hemsida pa
Internet] [hdmtad 13 september 2008]. Tillganglig vid:
http://g3.spraakdata.gu.se/saob/.

Nationalencyklopedin. [2008] Funktionshinder. [hemsida pa Internet] [hamtad 13
september 2008]. Tillganglig vid:
http://www.ne.se.ezproxy.ub.gu.se/jsp/search/article.jsp?i_art_id=176585&i_word=fu
nktionshinder.

World Health Organization. International classification of functioning, disability and
health (ICF). Geneva: World Health Organization; 2001.

Gronvik L. Funktionshinder — ett mangtydigt begrepp. | M Soder red. Forskning om
funktionshinder. Problem-Utmaningar-Maojligheter. Lund: Studentlitteratur; 2005.

Travelbee J. Interpersonal aspects of nursing. Philadelphia: F.A. DAVIS Company;
1971.

Astrém T, Fuentes S A. Barnet bakom handikappet. Stockholm: Radda Barnen; 1993.

Rehn A, Molin P. Alskade barn, sarskilda barn. Att fa ett barn med funktionshinder.
Stockholm: Wahlstrom & Widstrand; 2002.

25



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

Jarkman K. Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens villkor.
Stockholm: Carlssons; 1996.

Fyhr G. Den “férbjudna” sorgen — om forvantningar och sorg kring det handikappade
barnet. Stockholm: Svenska foreningen for psykisk halsovard; 1984.

Andersson E, Lawenius M. Hur paverkas familjen av ett barn med funktionshinder? |
M Tideman red. Perspektiv pa funktionshinder och handikapp. Lund: Studentlitteratur;
2000. s. 86-104.

Veisson M. Disabled children — the psycological status of parents and the social
network of siblings. Goteborg: Kompendiet; 2000.

Cullberg J. Kris och utveckling. Stockholm: Natur och kultur; 2006.

Séderman L. Nordlund M, Utvecklingsstdrning/funktionshinder. Stockholm: Liber ;
2005.

Bergstrom J, Jublin I-M. Om handikapp. Stockholm: Liber utbildning; 1993.

Akerstrom M. Foraldraskap och expertis. Motsattningar kring handikappade barn.
Stockholm: Liber; 2004.

Svenska NOBAB. [2005] Nordisk standard for barn och ungdomar inom halso- och
sjukvard, utarbetad i enlighet med FN:s barnkonvention. [hemsida pa Internet]
[hdmtad 8 september 2008]. Tillganglig vid: http://www.nobab.se/.

Hallstrom I, Runeson I. Needs of parents of hospitalised children. Theoria: Journal of
Nursing Theory, 2001: 10(3): 20-7.

Reeves E, Timmons S, Dampier S. Parent’s experiences of negotiating care for their
technology-dependent child. Journal of Child Health Care, 2006: 10(3): 228-39.

Espezel J. E. H, Canam J C. Parent-Nurse interactions: care of hospitalised children.
Journal of Advanced Nursing, 2003: 44(1): 34-41.

Lindblad B-M, Rasmussen H B, Sandman P-O. Being invigorated in parenthood:
parents’ experiences of being supported by professionals when having a disabled
child. Journal of Pediatric Nursing, 2005: 20(3): 288-97.

Maijala H, Paavilainen, E, Visanen L, Astedt-Kurki P. Caregiver’s experiences of
interaction with families expecting a fetally impaired child. Journal of Clinical
Nursing, 2004: 13: 376-85.

O’Brien E M, Wegner B C. Rearing the child who is technology dependent:

Perceptions of parents and home care nurses. Journal of Special Pediatric Nursing,
2002: 7(1): 7-15.

26



30.

31.

32.

33.

34.

35.

Mclntosh J, Runciman P. Exploring the role of partnership in the home care of
children with special health needs: Qualitative findings from two services evaluation.
International Journal of Nursing Studies, 2008: 45 (5): 714-26.

Johnson S B. Mothers' perceptions of parenting children with disabilities. MCN
American Journal of Maternal Child Nursing, 2000: 25(3): 127-32.

Pollock P. F, Marshak L. Helpful actions seen through the eyes of parents of children
with disabilities. Disability & Society, 2006: 21(1): 31-45.

Avis M, Reardon R. Understanding the views of parents of children with special needs
about the nursing care their child receives when in hospital: a qualitative study.
Journal of Child Health Care: 2008: 12(1):7-17.

Balling K, McCubbin M. Hospitalized children with cronic illness: Parental caregiving
needs and valuing parental expertise. Journal of Pediatric Nursing, 2001: 16(2): 110-
19.

Graneheim U H, Lundman B. Qualitative content analysis in nursing research:

concepts, procedures and measures to achieve trustwortiness. Nurse Education Today,
2004: 24: 105-12.

27



BILAGA 1

Datum Databas | Sokord Traffar | Granskade | Anvanda
for artiklars
sokning ref. nr.
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Artikelpresentation

Referens nr:

26

Forfattare:  Inger Hallstrom, Ingrid Runeson

Titel: Needs of parents of hospitalised children

Tidskrift:  Theoria: Journal of Nursing Theory

Ar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Att understka behoven hos foraldrar med barn som vardas pa sjukhus. Olika
perspektiv anvandes, dels intervjuer dar foréldrarna fick beskriva sina behov och
hur dessa behov tillfredsstalldes, men &ven observationer gjordes for att
identifiera foraldrarnas behov.

Metod: Foraldrarna observerades utifran ett observationsschema. Noteringar skrevs ner
efter varje observationstillfalle. Observationerna innefattade dven lyssnande.
Foraldrarna intervjuades aven i slutet av sjukhusvistelsen.

Urval: 24 barn och deras foraldrar, 26 till antalet inkluderades. 20 mddrar och 6 fader.
Barnen, som varierade i aldrar fran 5 manader till 18 ar, valdes ut fran ett
barnsjukhus under de dagar da observatérerna fanns tillgangliga. Malet var att
observera saval pojkar som flickor med olika diagnoser och i olika aldrar.
Foraldrarna och barnen kom fran sju olika avdelningar, akutvard, infektion,
neurologi, endokrinologi, onkologi, kardiologi samt kirurgi.

Antal ref: 32

Referens nr: 27

Forfattare:
Titel:
Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:

Metod:

Urval:

Antal ref:

Elizabeth Reeves, Stephen Timmons, Sally Dampier

Parents' experiences of negotiating care for their technology-dependent child
Journal of Child Health Care

2006

England

Fokus pa foraldrar till barn som ar beroende av teknologiska hjalpmedel. Syftet
var att undersoka hur foréldrarna tycker att gemensamma beslut om deras
delaktighet i varden kring deras barn ser ut.

Ljudinspelade halvstrukturerade intervjuer anvandes gjordes med foraldrarna.
Intervjuerna forlades till féraldrarnas hem och skrevs ner inom 24 timmar. Det
nedskrivna materialet lastes igenom flera ganger, meningsbarande enheter och
koder togs ut och fem teman utvecklades.

Bekvamlighetsurval bestaende av sex foraldrar till barn som ar beroende av
teknologiska hjalpmedel.
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Referens nr:

28

Forfattare:  Hillary Espezel, Connie J. Canamn

Titel: Parent-nurse interactions: care of hospitalized children

Tidskrift: ~ Journal of Advanced Nursing

Ar: 2003

Land: Kanada

Syfte: Att undersoka upplevelser hos foraldrar som interagerar med sjukskoterskor pa
sjukhus géllande deras barns vard.

Metod: Ljudinspelade djupintervjuer med 6ppna fragor for att undersoka foraldrarnas
erfarenheter. Tematisk analys av insamlad data med inspiration fran Cresswell.

Urval: Foraldrar valdes ut bland foraldrar till barn som vardades pa ett stort
stadssjukhus. Barnens tillstand kravde dvervakning och/eller behandling av
minst ett sjukvardsteam dar sjukskéterskor ingick som en del. 8 foraldrar
intervjuades, 7 modrar och en far. Den foraldern som var mest involverad i
barnets vard pa sjukhuset intervjuades.

Antal ref: 40

Referens nr: 30

Forfattare:
Titel:

Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:

Metod:
Urval:

Antal ref:

Hanna Maijala, Eija Paavilainen, Leena Vaisanen, Paivi Astedt-Kurki
Caregivers’ experiences of interactions with families expecting a fetally
impaired child

Journal of Clinical Nursing

2004

Finland

Att utveckla en praktisk familjeomvardnadsteori som beskriver och forklarar
innebdrden i vardgivares interaktion med familjer som vantar ett barn dar fostret
ar skadat. Syftet var att besvara foljande fragor utifran vardgivarnas perspektiv.
Halvstrukturerade intervjuer och analys med hjélp av Grounded theory.
Specifika avdelningar hade valts ut fér studien och personalen fick visa sitt
intresse. Det slutliga deltagarantalet blev 22 personer (18 sjukskdterskor och
fyra lakare), vilka jobbar med familjer som véntar ett barn dér fostret ar skadat.
Av sjukskdoterskorna var 16 barnmorskor och legitimerade sjukskoterskor, en
var barnmorska och en specialistsjukskoterska. Sex var under 40 ar, sex mellan
40 ar och 50 ar och tio dver 50 ar. 18 kvinnor och fyra man. Alla utom tre hade
tio ars erfarenhet av arbete med modravard.
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Referens nr:
Forfattare:
Titel:

Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:
Metod:

Urval:

Antal ref:

31

Maureen E O"Brien, Carole B Wegner

Rearing the child who is technology dependent: perceptions of parents and home
care nurses

Journal of Special Pediatric Nursing

2002

USA

Undersoka hur foraldrar och hemsjukvardssjukskaoterskan uppfattar
uppfostrandet av barn som &r beroende av teknologiska hjalpmedel.

Kvalitativ design med halvstrukturerade intervjuer med foraldrar. Analys genom
inldsning av materialet och bildande av teman.

Bekvamlighetsurval bestaende av 16 foraldrar, 14 modrar och 2 fader, till barn
som é&r teknologiskt beroende och 15 hemsjukvardssjukskaterskor. Foraldrarnas
aldrar varierade fran 24 till 54 ar, 14 var gifta och tva var ensamstaende..
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Referens nr:
Forfattare:
Titel:

Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:

Metod:
Urval:

Antal ref:

32

Jean Mclntosh, Phil Runciman

Exploring the role of partnership in the home care of children with special health
needs: Qualitative findings from two service evaluations

International Journal of Nursing Studies

2008

Skottland (Storbritannien)

Fordjupad forstaelse for och rikare beskrivningar av familjers och
agenturmedlemmars/professionellas erfarenheter av partnerskap i hemsjukvard
av barn med speciella behov i tva olika omraden i Skottland.

Ljudinspelade intervjuer. Skapande av teman och kategorier.

Strategiskt urval av familjerna for att fa en representativ variation,
agenturmedelmmar/professionella valdes ut genom att familjerna fick nominera
dem som de kommit i mest kontakt med och som de visste hade haft kontakt
med hemsjukvardsteamet.

Omréde 1: Atta familjer med barn som lider av komplexa halsoproblem, &tta
agenturmedlemmar av olika slag (t.ex. ldkare, sjukskoterskor, skolpersonal,
socialarbetare)

Omrade 2: Fyra familjer med barn som lider av sjukdomar som begransar deras
liv och fem familjer i vars barn har dott, tolv professionella av olika slag.
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Referens nr:
Forfattare:
Titel:
Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:

Metod:

Urval:

Antal ref:

33

Barbara Schoen Johnson

Mothers' perceptions of parenting children with disabilities

MCN American Journal of Maternal Child Nursing

2000

USA

Att beskriva hur modrar till barn med fysiska nedséttningar identifierar sina
styrkor och svagheter som foréldrar. Hur modrarna starker sitt barns sociala
formaga och deras kunskaper skulle undersckas, samt hur moédrarna uppfostrar
sina barn.

Telefonintervjuer. Analys med hjalp av Grounded theory, bildande av
subkategorier och kategorier.

10 mddrar till barn med milda till mattliga fysiska funktionshinder. Barn med
mentala funktionshinder inkluderades inte. Barnen var i aldrar mellan 3,5 och
9,5 ar och gick i "vanliga” skolor. Urvalet skedde pa en skola i norddstra Texas.
14

Referens nr:
Forfattare:
Titel:
Tidskrift:
Ar:

Land:
Syfte:

Metod:

Urval:

Antal ref:

34
Fran Pollock Prezant, Laura Marshak
Helpful actions seen through the eyes of parents of children with disabilities.
Disability & Society
2006
USA
Att lara sig av foréldrar till barn med funktionshinder om karaktéren av den
hjélp som de har mottagit da de har interagerat med en vid bredd av olika
professionella. Forhoppningen var att identifiera:

e Typer av professionella handlingar som foraldrar har upplevt som

hjalpfulla eller hdmmande.
o Specifika professionella engagerade i dessa handlingar.
e Specifika handlingar som foraldrar 6nskar att professionella ska
genomfora.

Datainsamling genom en specialdesignad enkat. Analysen genom identifiering
av tematiska kategorier skedde.
800 enkater skickades ut genom funktionshinderrelaterade organisationer
belagna i Western Pennsylvania. 121 kompletta enkéater atersandes till
forfattarna. De svarande var foraldrar till soner eller déttrar med olika typer av
funktionshinder (fysiska och mentala).
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Referens nr: 35

Forfattare:  Mark Avis and Rachel Reardon

Titel: Understanding the views of parents of children with special needs about the
nursing care their child receives when in hospital: a qualitative study

Tidskrift:  Journal of Child Health Care

Ar: 2008
Land: England
Syfte: Att undersdka hur foraldrar till barn med speciella behov ser pa omvardnaden

nar deras barn vardas pa sjukhus. Fokus lag pa hur val deras och deras barns
behov har identifierats och motts.

Metod: Kvalitativ metod med halvstrukturerade intervjuer. Analys genom identifiering
av teman.
Urval: 12 intervjuer gjordes med foréldrar till barn med speciella behov som hade

kontakt med ett allmant vardcenter for barn (National health service children’s
center), barnen hade varit vardade pa akutvardsavdelning pa sjukhus under det
foregaende aret.

Antal ref: 31

Referens nr: 36

Forfattare:  Karla Balling, Marilyn McCubbin

Titel: Hospitalized Children With Chronic IlIness: Parental Caregiving Needs and
Valuing Parental Expertise

Tidskrift:  Journal of Pediartic Nursing

Ar: 2001
Land: USA
Syfte: Att beskriva foraldrarnas 6nskade grad av deltagande i varden av deras barn

med kroniska sjukdomar nar barnet ligger pa sjukhus och att undersoka hur
foraldrarna upplever att deras expertis varderas av vardpersonalen.

Metod: Enkat innehallande tva sjalvskattningsskalor. PCPS (Parental Control Preference
Scale) ar en 24-punktsskala vars syfte ar att féréldrarna ska vardera sin énskan
om kontroll gallande olika saker kring barnets vard pa sjukhus. VOPE (Valuing
of Parental Expertise Scale) &r en 11-punktsskala som syftar till att méta hur
foraldrar kanner att deras kunskap som de erhallit av att skota sitt barn hemma
varderas av vardpersonal. Aven demografisk data samlades in. Analys av
insamlad data genom anvandning av Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS)

Urval: Totalt kontaktades 121 foraldrar som &r vardgivare till sitt barn via ett natverk
for foréldrar. Det slutgiltiga urvalet bestod av 50 foraldrar som representerade
21 amerikanska stater och en kanadensisk provins, 96% kvinnor, medelalder
39,9 ar (mellan 29-60 ar)

Antal ref: 38



