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Abstract

Titel: ”Patientfordldrars upplevelser av barnsjukvérd” - En kvalitativ studie om hur foréldrar
till patienter pé ett barn- och ungdomssjukhus har upplevt sitt barns vardtid, samt sina behov
av psykosocialt stod i samband med den.

Forfattare: Emilia Killman & Per Eliasson
Nyckelord: Foréldrar, barnsjukvard, kris, coping, interaktion

Uppsatsens syfte var att exemplifiera hur fordldrar till patienter pa ett barn- och
ungdomssjukhus kan uppleva sitt barns vardtid. Genom inblick i patientfordldrars erfarenheter
av barnsjukvard dmnade vi 6ka kunskapen for vilka behov kontexten kan ge upphov till. Vi
tog avstamp i1 resonemanget om att en hel familj blir berdrd nir ett barn blir allvarligt sjukt
och utgick diarigenom utifran hypotesen om att respektive familjemedlemmar kan drabbas av
kris. Enligt aktuell forskning om kris betonas den individuella upplevelsen av en situation
som avgorande for huruvida hdndelsen leder till kris. Sambandet mellan att ett barn blir
allvarligt sjukt och att dess foréldrar drabbas av kris dr alltsd inte givet. Vi har trots den
kunskapen valt att anvédnda fordldrarnas potentiella kris som en utgadngspunkt. Valet baserade
vi pa att deras erfarenheter grundar sig i ett sammanhang som for manga skulle vara en
uppskakande livsomstéllning. Foljande fragestéllningar har lett arbetet kring uppsatsen: vilka
aspekter av interaktionen med sjukhuspersonalen uppgav fordldrarna som vitala for en
vdlfungerande kontakt? Hur beskriver fordldrarna sina erfarenheter av vad som kan minska
kdnslan av otrygghet i situationen? Hur uttrycker sig fordldrarna om vad som dr visentligt
for att minska upplevelsen av att tillvaron dr stressfylld? Utifran syfte och fragestéllningar
genomforde vi fyra kvalitativa och semistrukturerade intervjuer med lika ménga fordldrapar.
Atta enskilda forildrar kommer dirmed till tals, vilka kontaktades med hjilp av
kuratorsenheten pa det specifika sjukhuset. Urvalskriterierna var fria men konkretiserades i att
informanterna skulle ha varit eller vara patienter pa sjukhuset. Dar skulle de dven ha haft
ndgon form av kontakt med en kurator. Intervjumaterialet analyserades tematiskt, vilket
innebar att vi utkristalliserade teman som framstod som centrala for fordldrarna som grupp.
Daérefter undersokte vi de olika informanternas reflektioner kring varje tema som belystes
med ett for gruppen representativt citat. For djupare forstaelse for berittelserna analyserades
dem primaért utifran kris- och copingteori. Géllande interaktionen mellan patientforildrar och
sjukvérdspersonal framkom ett behov av att bli erbjuden uppsdkande, psykosocialt stod frén
sjukvdrden. Angaende kénslan av trygghet visade sig ett behov av att vard och féormedling av
information skulle ske systematiskt, vilket exemplifierades i styrning utifrdn riktlinjer och
rutiner. I forhéllande till att underldtta i den stressfyllda situationen, framkom hur vil praktisk
hjélp kan fungera, en 6nskan om enhetlig information och kunskap om sjukhuset som
organisation, vilket upplevdes kunna bidra till Litthet i att orientera sig i systemet. Aven
behovet av att fa vara tillsammans som familj uttrycktes som en viktig aspekt.
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Forord

Vi dr tacksamma for all hjélp vi har fatt och for att vi har kunnat genomfora den hér studien.
Sarskilt vill vi tacka alla dtta informanter som delade med sig av sina erfarenheter kring ett
dmne som kan ha varit svart att berdtta om 1 intervjusituationen. Ett stort tack vill vi dven
framfora till kuratorsenheten pa det aktuella barn- och ungdomssjukhuset som gjorde det
mdjligt for oss att genomfora uppsatsen. Slutligen vill vi tacka vir handledare pa Goteborgs
Universitet, Marie Térnbom som har bidragit med stottning genom hela processen.

Per och Emilia, Goteborg 2014-09-04



Inledning

Bakgrund

Studiens koncept har sitt ursprung i diskussioner om hur patientmedverkan kan leda till
kvalitetsutveckling, forda pa kuratorsenheten pé ett barn- och ungdomssjukhus. Tanken om
patienters medverkan i utvecklingen av verksamheten bygger pa att utvéirdera arbetet genom
att ta del av hur patienter och i det hér fallet patientfordldrar upplever varden. Vi tinker att
patientfordldrar som framfor sina &sikter om vérden &r en del av patientmedverkan trots att
gruppen inte ir patienter. Eftersom barnen inte 4&r myndiga &r fordldrarna mer &n anhdriga och
for ofta barnens talan. Baserat pé reella erfarenheter kan de yrkesverksamma bygga vidare pa
det patientfamiljerna uppskattar och eventuellt forédndra det som familjerna tycker fungerar
samre. P4 den aktuella kuratorsenheten riktas arbetets fokus 1 hog grad mot att stotta familjer
utifrén fordldrars behov. Det beror dels pé synséttet att hela familjer drabbas nér ett barn blir
allvarligt sjukt och dels pé att fordldrar generellt anses bist 1dimpade att stotta sina barn.
Kuratorsenheten erbjuder bade stodsamtal och vigledning gillande samhillets resurser.
Ibland utformas éven andra arbetssitt utifrén patientfamiljernas behov. Férutom det faktum
att varje familj har en unik situation, kan skillnader i intervjumaterialet forklaras av att
familjerna har varit aktuella pd olika avdelningar. Variationerna kan exempelvis bestd i vilka
mdjligheter respektive forviantningar som finns pa att nérvara pa sjukhuset med sitt barn.

For att {4 inblick 1 fordldrars upplevelse av att vistas pa sjukhus med sina barn och ddrmed
oka forstéelsen for vilka behov som uppstér i situationen, genomforde vi fyra kvalitativa
intervjuer. Under intervjuerna fick fordldraparen uttrycka sina upplevelser tiden dé deras barn
varit sjukt. Samtliga fordldrar har varit och &r i vissa fall aktuella inom olika diagnosgrupper
pa det aktuella sjukhuset, vilket kan forklara vissa variationer i erfarenheterna. Vér
grundinstdllning &r att det &r en livsomstédllning for familjen nér ett barn blir allvarligt sjukt
och att situationen kan leda till kris.

Modernt krisstod dr en forstaelseram som é&r aktuell pd det specifika barn- och
ungdomssjukhuset och anvénds som stdd i bemdtandet av familjer i verksamheten. Av den
anledningen valde vi att anvédnda krisstod som utgdr en bra grund for vidare forstaelse i
studien. Tidigare kristeori som har haft stor genomslagskraft och dirmed kommit att pdverka
omradet mycket kompletteras i uppsatsen med modern kristeori. Specifikt har dldre kristeori
haft betydelse for hur man har tolkat krisreaktioner hos drabbade och f6ljaktligen vilket stod
som har getts. Vi har dven valt att anviinda copingteori som ett alternativt sétt att forstd
fordldrarna och sammanhanget de beskriver.

Patientforildrars upplevelser och behov av stdd i en svar situation anser vi vara aktuellt i
socialt arbete dverhuvudtaget. Alla minniskor kan drabbas av kris men socialarbetare moter
ofta médnniskor ndr de befinner sig i utsatta situationer, vilket innebér att socialarbetare bor ha
god kunskap om kris och krisstdd, samt méinniskors strategier for att hantera sin stress. I den
hér studien belyser vi enskilda personers upplevelser av att befinna sig i en svar situation, att
vara 1 ndra kontakt med professionella och att hantera situationerna. Deras erfarenheter kan
framforallt leda till 6kad forstdelse for vilka aspekter som dr viktiga i forhéllande till
professionella och i relation till att befinna sig p en institution. Vi undersoker ett specifikt
dmne men uppmanar till diskussion om hur det kan jimforas med andra omraden.

De fragestéllningar vi har valt att precisera studiens syfte i har dels bakgrund i ovan beskriven
kvalitetsutveckling genom patientmedverkan, vilket har varit ett av vara syften och dels i



kunskap om kris- och copingteori. Utgangspunkten i forédldrarnas potentiella kris under
sjukhusvistelsen ledde oss till kristeorins etablerade tes om att kris priglas av otrygghet
(Cullberg, 2006; Hedrenius & Johansson, 2013). Ur det utvecklades fragestdllningen om att
minska kénslan av otrygghet. Med avstamp 1 att fordldrarnas situation var stressfylld utgick vi
frén copingteorin som anger strategier for att hantera situationen (Lazarus & Lazarus, 2006;
Lennéer-Axelsson, 2010). P4 copingteoretisk basis formulerade vi fragestéllningen om att
bemota familjerna pé ett sitt som minskade stressen och stottade deras mdjligheter att hantera
den.

Syfte

Genom att lyfta fram foréldrar till patienter pd ett barn- och ungdomssjukhus och deras
upplevelser syftar studien till att forstd deras psykosociala behov med hjélp av kris- och
copingteori. Undersokningsomradet begrénsas till fordldrarnas erfarenheter under och i
anslutning till att ha vistats pa sjukhus med ett sjukt barn, vilket ar utgangspunkten for
foljande fragestallningar.

= Vilka aspekter av interaktionen med sjukhuspersonalen uppgav fordldrarna som vitala
for en vilfungerande kontakt?

= Hur beskriver fordldrarna sina erfarenheter av vad som kan minska kénslan av
otrygghet i situationen?

* Hur uttrycker sig fordldrarna om vad som é&r vésentligt for att minska upplevelsen av
att tillvaron &r stressfylld?



Begreppsforklaringar

Har forklaras var anvdndning av eventuellt oklara begrepp i bokstavsordning, med syfte att
underldtta for ldsaren.

Allvarligt sjuk - vid anvindning av begreppet allvarligt sjuk géillande ett barns méende syftar
vi pa att barnet i frdga har ett kritiskt hélsotillstdnd. Pa sé vis skiljer sig bendmningen fran hur
ett barn kan vara sjuk pa grund av exempelvis ett virus som barnet létt aterhdmtar sig ifran.

Barn - med barn avser vi varje minniska under 18 &r (SoL, 1 kap. 2 §)

Coping -_coping ir ett sétt for individen att hantera stressfyllda situationer for att motverka
negativ paverkan (Lazarus & Lazarus, 2006).

Deltagande observationer - deltagande observationer innebér i angivet sammanhang att
forskarna &r niarvarande pé respektive sjukhus och iakttar interaktion mellan méanniskor.

Diagnostillfille - med diagnostillfélle syftar vi pa det tidpunkt dé ett barn har fatt en eller flera
diagnos/er innebdr forsdmrat hélsotillstdnd och dess fordldrar blir informerade som.

Drabbad - med drabbad menar vi ofta att personen dr eller har varit utsatt for en situation som
kan leda till kris.

Empiri - empiri dr det material som samlas in vid en undersékning och utgdr grunden for
vidare analys. I vér studie bestar empirin av patientfordldrarnas intervjusvar.

Interviumaterial - med intervjumaterial dsyftar vi de skildringar fordldrarna atergav i
intervjuerna. I var studie dr alltsd empirin och intervjumaterialet samma sak.

Kris - kris anvénds 1 bemérkelse av den psykiska krisen. Den psykiska krisen bestér av att en
individ rékar ut for nagonting som dess tidigare erfarenheter och sétt att reagera inte racker till
for att hantera situationen (Cullberg, 2006).

Krisdrabbad - en krisdrabbad minniska &r en person som upplever kris (Hedrenius &
Johansson, 2013).

Krisstod - med krisstdd avser vi det som méanniskor, i synnerhet professionella kan gora for att
underlitta for krisdrabbade.

Livsomstdllning - Lennéer-Axelsson (2010) har myntat begreppet livsomstédllning som asyftar
en storfordandring 1 livet. Vi anvédnder dven begreppet sjélvstiandigt i uppsatsen, da det pa ett
neutralt sétt beskriver en hindelse som kan leda till kris.

Livssituation - med livssituation beskriver vi hur livet i sin helhet ser ut for aktuell person
under respektive period.

Patientfordldrar - med patientfordldrar menar vi fordldrar till barn som ér eller har varit
patienter pa ett barn och ungdomssjukhus. Eftersom barnen i fraga inte &r myndiga tycker vi
att det r ett battre begrepp dn exempelvis anhoriga.



Praktiskt stod - med praktiskt stod avser vi konkret hjilp, med exempelvis ansdkningar till
Forsékringskassan.

Psykodynamiskt perspektiv - Psykodynamiskt perspektiv ér en inriktning inom psykologin
som “’betonar det psykiska kraftspelet inom och mellan ménniskor.”. Vidare anges fokus ligga
pa det omedvetna tdnkandet och handlandet, tidiga erfarenheter som péverkar hur man
upplever livet (Nationalencyklopedien, 2014).

Psykosociala behov - psykosociala behov bestar av de behov som &r psykiska och sociala,
vilka ofta gar in i varandra (Lundberg & Wentz, 2004).

Respondent/informant - respondenter eller informanter dr de som deltar i en studie, vilket hér
oftast anvénds for att bendmna patientfordldrarna som ingétt i var studie.

Systematik - med systematik som vi framforallt anvinder gédllande en systematisk vird menar
vi att det som gors foljer en plan, exempelvis genom att varden sker utifran fastslagna
riktlinjer.

Virdpersonal - med vardpersonal avser vi professionella yrkesutovare inom varden, vilket
innefattar alla aktuella yrkesgrupper.

Vardplanering - en vardplanering dr ett mote dir man planerar och informerar om en patients
hélsotillstdnd och framtid utifrdn det. Ndrvarande kan professionella, patienten och ibland
anhdriga till patienten vara.



Tidigare forskning

I foljande kapitel gor vi ett forsok att overblicka det svaroversiktliga forskningsfélt som berdr
vér studie. Vi kommer att belysa tidigare forskning om foréldrars upplevelser av att ha vistats
pa sjukhus, da deras barn har varit aktuella som patienter for att sdtta vara studieresultat i ett
storre sammanhang. Vi har insett att det finns mycket kvar att undersoka gillande
patientforildrars upplevelser av barnsjukvard och menar dirfor att var studie kan ha en viktig
roll att fylla som inspiration till att ytterligare forskning bedrivs. Vikten av information var ett
aterkommande tema som pavisades i manga studier.

Forsta avsnittet knyter an till var fragestillning om interaktionen mellan virdpersonal och
fordldrar och pavisar tidigare forskningsresultat. I avsnittet dirpd redogér vi for aktuell
forskning utifrén fragestillningen om att minska kanslan av otrygghet. Dir anger vi aspekter
som kan paverka kdnslan av trygghet i situationen. Slutligen anger vi relevant forskning 1 linje
med var fragestdllning om vad som kan underlétta i den stressfyllda situationen. Angaende
Sernbos studie ér den till skillnad frdn andra presenterade forskningsresultat inte granskad pa
en lika hog niva. Vi véljer trots det att inkludera den pa grund av dess relevans for véra
studieresultat.

Interaktion med personal

Ringnér et al. genomforde en studie om interaktionen mellan fordldrar till cancerpatienter och
vardpersonal som publicerades ar 2013. Studien baserades pa 25 fordldrar och samlades i
form av faltanteckningar fran deltagande observationer' samt informella intervjuer i
anslutning till dem. Empirin analyserades med hjalp av diskursiv psykologi, vilket anvinds
till att studera samspel mellan ménniskor i en specifik kontext. Ringnér et al. (2013) visade pa
hur bade véardpersonal och forildrar intar olika roller for att hantera interaktionen dem
emellan. Gillande virdpersonalens sitt att bemota fordldrar preciserades hur de intar ett barn-,
fordldra-, eller familjefokuserat forhéllningssitt. Det barnfokuserade forhallningsséttet
innebadr att personalen riktar uppmérksamhet mot barnet i forstahand, vilket kan innebéra att
personalen tilltalar barnet direkt med ett sprék som hen forstar. Alternativt att inkludera barnet
1 samtalet pd annat sétt, exempelvis genom att omnédmna det sa att de behéller barnet i fokus.
Vid bemotande utifrn det fordldrafokuserade forhédllningsséttet vander sig personalen istéllet
direkt till fordldrarna, vilket kan vara till godo nér det géller unga barn och medicinskt
svarforstaeliga amnen behdver diskuteras. Vidare beskrev Ringnér et al. hur vardpersonalen
med fordel kan ha ett familjefokus, det vill sdga att bemoéta hela familjen, vilket visade sig
vara ovanligt. Det kan intas genom att personalen forhéller sig till hela familjen, exempelvis
genom att rikta sig mot familjen som enhet i samtal (ibid.).

Ringnér et al. pdvisade i studien tre framtrddande roller som fordldrarna observerades anta,
nédmligen rollen som talesperson, observator och familjemedlem. Rollen som talesperson
innebdr vidare att fordldrarna argumenterar for sina synpunkter baserat pa tidigare kunskap
kring barnets tillstind. Exempelvis kan det visa sig genom att forédldrarna talar for barnet infor
vérdpersonalen. Det forekom oftare géllande fordldrar till yngre barn. Den andra
fordldrarollen som kunde utldsas var som observator, di fordldrarna forehdll sig passiva och
interagerade mindre i mdtet med vardpersonalen. Ringnér et al. forklarar att observatdrsrollen
forekom oftare ju dldre patienten var, trots forhallningssittets avvaktande karaktér var




fordldrarna sténdigt observerade och redo att tilldgga information vid behov. Den tredje rollen
som uppméirksammades var dé fordldern deltog i interaktionen utifrén sin roll som
familjemedlem och inkluderade bade barn och vardpersonal i konversation (ibid.).

Slutsatserna Ringnér et al. drog var att bdde det forhdllningssatt vardpersonalen och
fordldrarna intar fir konsekvenser for interaktionen dem emellan. Vidare beskrivs hur de olika
forhallningssitten fick olika konsekvenser. Sarskilt dé vissa roller fungerade béttre i
kombination &n andra. Exempelvis kunde interaktionen ske 6ver huvudet pa barnet om en
fordlder forholl sig som talesperson och den nérvarande vardpersonalen antog ett
fordldraorienterat bemotande. Det kunde dock dven mojliggdra for forédldrar att ge sitt
perspektiv med barnets hilsotillstdnd i fokus. Ett ytterligare exempel fran studien visade hur
vissa moten av forhallningssétt kunde gora att den ena rollen blev omdgjlig att bibehalla.
Exempelvis om védrdpersonalen var fordldrafokuserad och foréldrarna forholl sig
observerande. Det familjefokuserade forhallningsséttet framholls vidare som det ideala, da
ingen behdver bli asidosatt om vardpersonalen beaktar alla familjemedlemmars behov. Det ér
dock pé grund av samma anledning kridvande i praktiken, vilket visar sig i studien genom att
vérdpersonal uttalade sig om vikten av ett familjefokus samtidigt som inga aktiva forsok
syntes fOr att praktisera det. Slutligen slog Ringnér et al. fast att fordldrarnas individuella
behov, barnets behov och ddrmed hela familjens behov behover tillgodoses. Det uppnés,
enligt forfattarna, genom en kombination av forédldra- och barncentrering. Studiens resultat
sammanfattas genom att papeka att fordldrar behdver fa tillfallen att lara sig mer sitt barns
diagnos och hur de skall hantera sjukdomstillstandet (ibid.).

Minskar otrygghet

Woodgate och Lesley publicerade ar 2002 en studie med syftet att 6ka forstaelsen for familjer
som hade drabbats av att ett barn i familjen hade fétt cancer. I studien ingick 39 barn och
deras familjer som fick uttrycka sig genom intervjuer och deltagande observationer. Studien
fastslog hur mycket problematiska element som finns runtomkring de direkta symtomen och
konsekvenserna av barnets sjukdom. Situationen i sin helhet visade sig leda till att familjerna
priglades av en kénsla av osdkerhet och ovisshet.

Ringnér, Graneheim och Jansson publicerade dr 2011, en studie om foréldrar till
barncancerpatienter och deras upplevelse, dér fokus 1&g pé hur fordldrar sokte information for
att oka sin kunskap géllande sitt barns sjukdomstillstand. I studien ingick 14 forédldrar som
deltog i en kombination av fokusgruppsintervjuer och individuella intervjuer. Empirin
analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Studien resulterade i en uppdelning av
fordldrarnas upplevelser, varav den huvudsakliga uppdelningen bestod i huruvida fordldrarna
kénde sig som betydelsefulla personer i ssmmanhanget respektive som ovidlkomna géster.
Exempelvis framkom att kénslan av att vara betydelsefull frimjades av utforlig information
till fordldrarna, vilket forfattarna menade kunde bero pa sambandet mellan information och
kénslan av trygghet. Géllande fordldragruppen som hade kéint sig som ovédlkomna gaster
framkom att de hade upplevt sig fa for lite information och att de kiinde att de sjdlva behdvde
ta kontroll pd situationen istdllet for att lita pa vardpersonalen. Det menade de ledde till att de
kénde sig besvérande nér de stillde mycket frdgor och inte litade pa virdpersonalens
agerande. Information som visade sig sérskilt viktig i studien var den om andra familjers
upplevelser. Narmare framkom att fordldrarnas upplevelse av om informationen de hade fatt
hade varit tillracklig berodde mycket pd om den hade delgetts lugnt och lattbegripligt, samt
om den hade getts ut i skrift utdver det muntliga informationstillféllet. Huruvida forédldrarna



hade kint sig betydelsefulla i ssmmanhanget visade sig dven bero pa om de hade fatt
uppfoljningsmoten, vilket gillde bade efter diagnostillfillet och efter den sista behandlingen.

Ringnér et al. beskriver olika aspekter av vad som visade sig bidra till informationstillforseln
som i tidigare avsnitt konstaterades framkomma som betydande for fordldrarnas upplevelse av
situationen. Ett ytterligare hinder for att information skulle kunna ga fram var de slutsatser
forfattarna drog om att fordldrar i regel var chockade vid diagnostillféllet, vilket d& forsvarade
intagandet av information. Vidare beskriver forfattarna hur det fenomenet ofta dterkommer
vid extra anstrdngande perioder under behandlingens géng. Ringnér et al. pekar dven pé
fordldrarnas beskrivning av att emellanat behova stinga av sina kédnslor for att kunna hantera
situationen, vilket de menar kan medfora tillfalligt minskad forméga att ta in information.
Gillande mdjligheten for fordldrar att fa en Oversikt over sjukhusavdelningens sitt att fungera
pavisades tva bidragande aspekter. Namligen en tilldelad huvudsjukskdterska och kinslan av
att bli lyssnad pa vid klagomal och synpunkter. De beskriver vidare dven positivt bidragande
aspekter som fordldrarnas upplevelse av att f& mycket information fran andra fordldrar 1
samma situation, vilket till och med visade sig vara en vdg som fordldrar hellre sokte
information genom &n fran virdpersonal. Sdrskilt goda mojligheter till sddant kunskapsutbyte
visade sig finnas de kvéllar d& volontérer fran foreningar besokte avdelningen som studien
genomfordes pé (ibid.).

Bjork (2008) publicerade &r 2008 en studie som innefattade 17 familjer som hade drabbats av
att en familjemedlem under 13 &r hade fatt cancer. Studien syftade till att belysa hur
familjerna upplevde diagnostillfdllet, tiden under behandling och tiden efter. Vi kommer har
att fokusera pd den delen av studien som belyste fordldrarnas upplevelser. Bland annat
framkom att forédldrarna vid diagnostillfdllet upplevde en stor livsomstéllning préiglad av kaos,
rddsla och ensamhet, d& de hade behov av att fa kontroll och kdnna samhorighet med andra
méinniskor. Géllande tiden under behandlingen pavisades hur fordldrarna upplevde vardagen
som en kamp och hur fokus 14g pa det sjuka barnet och dess behov. Det innebar for
fordldrarna i studien att resten av familjens behov fick vénta tills det sjuka barnets behov var
tillgodosedda. Mycket energi visade sig ga 4t till att upprétthalla ndgon form av normalitet
och inskaffa sig kunskap om situationen. Fordldrarna visade sig ha ett starkt behov av att
kédnna till vilket stod som fanns att tillgd. Under perioden efter behandlingen praglades
fordldrarnas behov av att {4 aterhdmta sig (ibid.).

Sernbo publicerade ar 2012 en studie som syftade till att undersoka patientkonstruktioner 1
team pa sjukhus, vilket gjordes genom observationsreferat under tvirprofessionella team-
mdten. P4 motena nirvarade enbart personal forutom forskaren och en sak som lyftes i
studien var den organisatoriska paradoxen om likabehandling respektive individanpassning.
Hur de professionella forholl sig till den visade sig pdverka hur de konstruerade patienterna
och dirmed bemdétte och behandlade dem. Sernbo belyser svérigheterna for professionella att
uppné de motstridiga malen.

Stabiliserar livssituation

Ar 2002 publicerade Starke, Albertsson Wikland och Méller en tidskriftsartikel baserad pa en
studie dar 44 fordldrar till barn med Turners syndrom (TS) intervjuades kvalitativt. Fokus
riktades mot hur fordldrarna upplevde deras barns diagnostisering, samt kontakten med
vardpersonal under processen. Starke et al. (2002) pavisade att fordldraskapet for den aktuella
gruppen ofta blir en kombination mellan anpassningar kring barnets diagnos och att vara
fordlder. De gor vidare en uppdelning mellan fordldrarnas reaktioner pa diagnosbeskedet.
Uppdelningen grundade sig pa huruvida det var fordldrarna sjélva eller professionella som



hade initierat utredningsprocessen, vilket pavisade foljande skillnader. Den grupp forédldrar
som sjélva hade paborjat utredningsprocessen hade en benédgenhet att uppleva att de fick
kidmpa for att fa sitt barn diagnostiserat. Saledes upplevde de i stor utstrickning ldttnad dver
att na fram till en diagnos. For gruppen var diagnostillfillet siledes till hjdlp eftersom det
innebar att de fick information och méjlighet att stilla fragor, vilket upplevdes gora
situationen léttare att hantera. Den grupp fordldrar som ddremot hade fatt utredningsprocessen
startad av sjukvarden uppgav att de kénde radsla och sorg vid diagnosbeskedet, samt att
informationen de fick var otillracklig och svar att forstd. Slutsatsen forfattarna drog ér att
informationen som formedlas dr avgorande for fordldrarnas mdjlighet att hantera
omstdllningen som barnets diagnos innebér. Ndrmare angav de att det viktiga &r att
informationen som férmedlas dr begriplig, relevant och anpassad till familjen och dess
situation. Eftersom de menar att motsatsen kan leda till att fordldrarna lagger sin energi pa att
forsta informationen snarare dn att bearbeta den (ibid.).

Behov av kunskap kring diagnos

Starke och Mdller publicerade ar 2002 en studie om behovet av information kring diagnosens
innebord for fordldrar till barn med den Turners syndrom (TS). Det har visat sig att fordldrar
till barn som har fétt en allvarlig diagnos, genom informationssokning och 6kad kunskap
kring aktuell diagnos kan uppleva att de aterfar viss kontroll dver situationen. Starke och
Moller belyser sérskilt betydelsen av kunskap om att vara fordlder till ett barn med sirskilda
behov som underléttande. Studien bestar av 44 kvalitativa intervjuer med foréldrar till barn
som diagnostiserats med TS och baseras alltsd pa samma material som ovanstaende studie. 26
utav fordldrarna hade sokt vidare information kring barnets diagnos, 23 foréldrar var
missndjda med informationen de hade fétt frdn virdpersonalen och utav dessa 23 forédldrar
sokte 16 fordldrar vidare information. Vidare visade det sig att utav de 21 forédldrar som var
ndjda med informationen de hade fétt hade 10 foréldrar sokt vidare information kring
diagnosen. Studien visade att samtliga fordldrar hade som mal att utdka sin kunskap kring
diagnosen men att drivkraften till deras kunskapssokande kunde skifta. Exempelvis visade det
sig att de fordldrar som var ndjda med informationen de hade fétt uppgav att de framst
dmnade soka information for att ldttare kunna forklara diagnosens innebdrd for sin
omgivning. De fordldrar som déremot var missndjda med informationen de hade fatt, uppgav
att de 1 huvudsak ville ha mer kunskap for att kunna se till att vardpersonalen foreholl sig
korrekt och behandlade deras barn i enlighet med hur behandlingen skulle g4 till. Flera av de
fordldrar som var missndjda med den information de hade fatt papekade hur de inte hade fatt
ndgon tydlig bild av diagnosens innebord vid diagnosbeskedet, vilket kan ha haft betydelse
for hur ndjda de var. Over hilften av fordldrarna i studien var medlemmar i Svenska
Turnerforeningen, vilket Starke och Moller lyfter fram som en del i fordldrarnas
kunskapsokande men som de dven menar kan fylla andra funktioner som behovet av
samhdrighet och att uppleva normalitet i fordldraskapet (ibid.).

I en studie av Earle et al. (2007) intervjuades 32 modrar till barn som nyligen hade
diagnostiserats med leukemi. Mddrarna hade fétt rddet av vardpersonal att forsoka
upprétthalla ett normalt liv. Nér forskarna 12 och 24 méanader efter radet hade getts fragade
menade samtliga att livet inte var som vanligt for dem, vilket de hade olika instéillning till.
Vissa upplevde frustration och besvikelse over bristen pd normalitet medan andra kinde att de
anpassade sig och accepterade omstillningen. Slutsatsen Earle et al. drar &r att det ar rimligt
att ge en sddan uppmaning men att vardpersonal behover tillgodose mddrar med information
om hur de ska kunna bibehalla normalitet under behandlingsprocessen.



Teori

I det hir avsnittet redovisas de teoretiska perspektiven som ligger till grund for var forstaelse
av informanternas berittelser. Som utgdngspunkt anvéndes “Krisstdd vid olyckor, katastrofer
och svara héndelser - att stirka manniskors motstandskraft” av Hedrenius och Johansson
(2013) som representerar aktuell forskning inom krisomradet. Darefter fordjupade vi oss 1
ndgra av de teoretiska perspektiv som lidgger grunden for modernt krisstod. Kris presenteras i
foljande text utifran en kombination av vidareutvecklad och véletablerad kristeori, vilka till
stor del overensstimmer med varandra men dven skiljer sig pd vissa sétt. Vi redogor dven for
copingteori eftersom det tillfor ett ytterligare synsétt genom att ge forstaelse till
informanternas sitt att hantera situationen. Utdver grunddragen i de §vergripande teorierna
inkluderas relevanta resonemang om familjer i kris som baseras pa kris- respektive
copingteori.

Kristeori

Cullberg (2006) skriver om kris i bemérkelsen av den psykiska krisen, med beskrivningen av
att den drabbades tidigare erfarenheter och inldrda reaktionssitt inte &r tillrdckliga for att
bemistra dennes livssituation. Teorin har sin grund i ett psykodynamiskt perspektiv’ men i
utvecklingen av teorin har ytterligare teoretiska forklaringsmodeller tillkommit och paverkat
resonemangen.

Kristeorin tog avstamp 1 Cullbergs roll som lidkare med psykoanalytisk och psykoterapeutisk
utbildning. I patienternas krisberittelser som tidigare hade upplevts kaotiska utkristalliserade
sig monster. Slutsatsen blev en synlig krisprocess med olika faser som hade ett nodvéndigt
forlopp. Den absoluta ordningen kunde himmas eller underldttas av omgivningen och det
viktiga var att krisdrabbade fick komma vidare fran fas till fas. Senare nér det biologiska
perspektivet och det kognitiva synsittet nyanserade teorin forstod Cullberg att ménniskans
psykiska kris inte ter sig likadant for alla. Kontentan blev att faserna och deras kronologiska
ordning &r flexibla och beroende av individens forutsittningar. Cullberg betonar dven att det
ar huruvida upplevelsen av en hidndelse dr 6vermiktig for den enskilda ménniskan som
bestimmer huruvida det &r ett trauma. Det &r alltsa inte ndgon objektiv syn pa hur allvarlig en
héndelse dr som styr minniskans krisreaktioner.

Cullberg skiljer pa traumatisk kris och utvecklingskris. Han menar nirmare att den
forstndmnda orsakas av ovéntade yttre pafrestningar medan den senare orsakas av véintade
yttre hindelser. Utvecklingskrisen utloses alltsd av hidndelser som tillhor det normala men
trots det blir 6vervildigande for den enskilde. Medan den traumatiska krisen bestér av
héndelser som kan ses som objektivt allvarliga.

Krisfaserna som Cullberg definierat, menar han som tidigare ndmnt &r flexibla i férhallande
till sin kronologiska ordning. Samtidigt framhaller han att deras ordning kan bidra till
orientering i krisforloppet, dd de ofta foljer samma kronologi. Han poéngterar dven att
foljande faser framforallt &r en beskrivning av skedet som uppstar nér de egna resurserna inte
racker till, vilket dr hans definition av Kris.
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Chockfasen @r den forsta fasen Cullberg presenterar, den kan paga i allt frén ndgra sekunder
till ndgra dygn och préglas av att individen héller verkligheten ifran sig. Utat sett kan den
enskilde saledes verka samlad medan hen inom sig kan uppleva kaos. Informationen
krisdrabbade delges under chockfasen kan vara svar for dem att komma ihag, d& mottaglighet
och minne &r begransat i chock, vilket emellertid ar viktigt for medicinsk personal att kdnna
till och anpassa sig till.

Reaktionsfasen ér likt chockfasen en del av det akuta skedet och handlar om att de utsatta
under ndgra veckor borjar fokusera pa den situation de &r i och agera utifran den. Till exempel
kan det visa sig genom att de borjar soka mening med och orsaker till hindelsen.

Bearbetningsfasen ér en fas som tar vid nir den akuta krisen ar dver och priglas av att de
drabbade under varierande tidsperiod flyttar fokus fran krissituationen. I bearbetningsfasen
borjar individen fokusera pa framtiden, istéllet for att enbart ha traumat eller de hiandelser som
foregatt traumat i dtanke. En person som befinner sig i bearbetningsfasen dr benédgen att pa ett
nytt satt forhalla sig till att omstéllningarna kommer vara en del av dennes framtid.

Nyorienteringsfasen priaglas av att man lever vidare med krisen som en del av ens livshistoria,
vilket innebar tillracklig forsoning med krisen att det inte l&ngre hindrar personen fran att
mota livet 1 6vrigt. Dock poédngteras att vissa element som pdminner om traumat kan riva upp
de mentala sdren savél under som efter att nyorienteringsfasen &r dver (ibid.).

Hedrenius och Johansson (2013) anvénder Cullbergs (1975: 2006) krisdefinition och har ett
overensstimmande synsétt med teorins grundliggande perspektiv. Dock vill de ytterligare
belysa vikten av att se relativiteten i huruvida en hiandelse leder till en kris. De menar att det
flexibla synsittet pa ett krisforlopp och de individuella skillnaderna hos krisdrabbade ofta har
gétt forlorat 1 anvandandet av Cullbergs kristeori. De anvédnder begreppet “potentiellt
traumatiserande hiandelse”, vilket d&r myntat av Norris (1992, refererad i Hedrenius &
Johansson, 2013) och visar pd att en hdndelse kan péverka olika mycket beroende pa
exempelvis situation och person. Hur hog grad av kontrollforlust individen upplever har en
stark koppling till hur traumatiserad hen blir. Enligt forfattarna bor den individuella
upplevelsen tas till hdnsyn 1 och sta i centrum for professionellas stodinsatser (Hedrenius &
Johansson, 2013). De framhaller att det gemensamma for att handelser ska bli traumatiserande
ar att det hotar minniskans formaga till ett funktionellt och vdlmaende liv. Samtidigt belyser
de situationer som potentiellt kan orsaka kris, exempelvis: skador, sjukdomar, hot mot den
egna hélsan och sjukvardsingrepp.

En foljd av den relativa synen pa kris blir att se de ménskliga reaktionerna i akut skede som
naturliga och beméta ménniskor som utsatts for potentiella kriser dérefter. Det handlar om att
ge stod utan att se bekymmer 1 tidiga reaktioner, vilket &ven innebér att man inte startar ndgon
terapeutisk behandling. Trauma anvénds likt Cullbergs bendmning utav begreppet, nimligen
som en situation som dr overvildigande for individen (ibid.). I det akuta skedet av ett trauma
ar de drabbades resurser mobiliserade for att bemota det hotet de star infor. Daremot nér hotet
ar over ar det viktigt att nervsystemet aterfar sin balans och kan reparera sig eftersom kroppen
tar skada av att ha fortsatt hoga stressnivder (McEwen, 2008 i Hedrenius & Johansson, 2013;
Ogden m.fl, 2006 i Havneskold & Risholm Mothander, 2009).

Krisstod

Cullberg (2006) framhaller att krisstodets mal dr att stotta de drabbades egna resurser for att
framja ldkning, bland annat genom att stotta till konfrontation med verkligheten. Det kan
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exempelvis handla om att uppmana ndgon som distanserar sig fran situationen och ténker pa
annat att fundera pd och prata om det som har orsakat krisen. Krisstodet ska enligt teorin
vidare erhélla en hoppfull attityd, uppmuntra till uttryck av kénslor och lindra lidande. Att
lindra lidandet for krisdrabbade kan exempelvis ske genom medicinering. Cullberg menar
vidare att en kris alltid blir en gemensam angeldgenhet for de som lever tillsammans och att
det dirmed ingdr att exempelvis erbjuda stdd till den utsatta individens familj. Aven att
uppmuntra att anhoriga samlas runtomkring de drabbade tillhor malen for hur Cullberg menar
att krisdrabbade ska bemotas (ibid.).

Hedrenius och Johansson (2013) menar att fokus inom krisstod ska ligga pa att stérka
motstdndskraften hos drabbade. Det giller alltsd att 1ata ménniskor i kris eller som ér 1
situationer dér de skulle kunna drabbas av kris behdlla sina strategier for att hantera
situationen. Till skillnad frén Cullbergs (2006) resonemang om att stétta till konfrontation och
ddrmed uppmana ménniskor att fundera pd vad som hint, vilket kan leda till starka
kinslomaissiga reaktioner, menar Hedrenius och Johansson (2013) att man ska lata
méinniskors psykologiska processer bero. De anger att man istillet ska fokusera pé att frimja
en dréglig situation. Konkret kan stirkande av motstdndskraft hos manniskor innefatta stod
till hanterandet av situationen. Det kan dven innefatta fysiskt skydd sa att drabbade kan 14ta
kroppen reparera sig, vilket dr svart for den om man fortsétter att vara vaksam pa nya faror.
Krisstodets huvudmaél kan vidare delas upp 1 féljande tre kategorier.

Praktiskt stod syftar till att erbjuda de individer som har drabbats av en kris en mojlighet att
hantera situationen. Genom att erbjuda plats att vistas pa, information kring anhdriga och
ovrigt som &r viktigt for individen ges drabbade forutsittningar.

Psykologiskt stod handlar om att ge drabbade mdjlighet till begriplighet, vilket exempelvis
kan goras genom att informera om hur man kan reagera i kris. Det kan dven handla om att
uppmuntra de strategier drabbade har for att hantera sin situation.

Socialt stod syftar till att stotta behovet av samhorighet, vilket dr viktigt efter en traumatisk
héndelse da tilltron till sig sjdlv i relation till andra kan krackelera. Det kan exempelvis handla
om att stotta familjemedlemmar, sdrskilt barn och fordldrar till att {4 vara tillsammans (ibid.).

Foljande fem principer myntade av Hobfolls et al. (2007, refererade i Hedrenius & Johansson,
2013) handlar om att stotta resurser hos drabbade individer och bygger pé identifierade behov
hos krisdrabbade.

Att framja lugn handlar om att bemdta starka reaktioner som &ngest och apati i forsta skedet
av ett trauma som att de dr naturliga. Det ar viktigt eftersom nervsystemet hos den drabbade
dé kan vara Overbelastat. Dirmed kan personen reagera pa ett sétt som inte hade varit adekvat
1 ett annat ldge men som &r rimligt under forutséttningarna. Att frimja lugn handlar om att
minska det som orsakar stress for personen. Exempelvis kan det goras genom att stotta
individen till att vara tillsammans med sina nérstdende. Det kan &ven handla om att ge
information om situationen hen befinner sig i. Syftet dr att genom stressreducering underlétta
personens formaga till aterhdmtning. Huruvida personen far mojlighet att slappna av och
stanga av bevakningen av faror kan ha stor betydelse for om stressnivderna kan dterga till det
normala i ett senare skede.
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Att framja trygghet handlar om att 1 storsta mdjliga mén skapa en trygg miljo for de drabbade.
Malet med det dr att de drabbade ska kunna stélla sig in pé att vara i sdkerhet och mentalt ga
vidare frdn att vara i akut ldge. Det innebér att fokus kan riktas mot att aterhdmta sig istéllet
mot att vara vaksam infor fara.

Att framja samhorighet handlar om att stotta drabbade i sina relationer, vilket enligt
beskrivningen dr en avgorande friskhetsfaktor. A# frdmja tillit kan uppnas genom att
identifiera eventuella luckor mellan individens mdjligheter och tillgéngliga resurser for att
stotta individens tro pa sin formaga.

Att framja hopp blir mer ett resultat av att man lyckas med de andra principerna. Mer specifikt
handlar det om att stotta individerna att kinna tillit for sin omvérld och tro pa mojligheterna i
rddande situation. Exempel pd hur hoppet kan framjas i en svér situation dr genom kénslor av
delaktighet och tillhorighet, vilket kan skapas genom aktivering och gruppverksambhet.

Om barn och familj i kris

Gillande barn och forédldrar betonar Hedrenius och Johansson (2013) flera aspekter, dér
mdjligheten att vara tillsammans framhalls som forsta prioritet. Grundprincipen &r att barn ska
f4 vara ndra sina foréldrar, d4 separation innebdr 6kad utsatthet. Den forhdjda utsattheten
fungerar som en riskfaktor for att hiindelsen ska fé skadlig verkan, det vill séga bli
traumatiserande. Vidare hévdas att rutiner dér fordldrar inte fir sova dver pa sjukhus med sina
barn &r typexempel pa hur separation uppmanas, uppmuntran till att &ka hem och vila bor
aldrig ske pa grund av riskerna som en separation kan medfora. Sarskilt viktig ar fordlderns
nérvaro for nyfodda barn da anknytningsprocessen behover niras. Istéllet for att uppmana till
att fordldrarna sover hemma nér barnen ar pa sjukhus till exempel, vilket leder till separation,
rekommenderas professionella att underlétta situationen for fordldrarna. Underlédttandet kan
ske genom praktisk hjdlp med mat, miljoombyten och stottning till kontakt med néirstdende.

Hedrenius och Johansson (ibid.) patalar att det &r fordldrarna som dr det frimsta skyddet for
barnens vilmaende och menar att professionella bor frimja mojligheterna for fordldrar att
sjdlva ta hand om den dagliga omvardnaden i storsta mojliga mén. Det forefaller sarskilt
aktuellt pa sjukhus dér sjukhuspersonalen ansvarar for det medicinska. Vidare menar de att
familjer kan starkas genom att fordldrarna far skdta omhdndertagandet av sina barn i storsta
mdjliga man. Nérmare bidrar det till att framja fordldrars egenkontroll och kénsla av
normalitet i fordldraskapet och tillvaron. Eftersom kris kdnnetecknas av kontrollforlust och
kénslan av hjdlploshet till foljd av det bor egenkontroll frimjas som motvikt. Hedrenius och
Johansson menar dven att viarnandet av drabbades integritet kan motverka kontrollforlust.
Konkret kan det ske genom att professionella ber de drabbade om lov innan de gér nagonting,
forklarar vad som pagar och lata drabbade bestimma sa mycket som mojligt. Exempelvis kan
det handla om att beskriva vad vardpersonal gér under en undersdkning (ibid.).

Pa grund av fordldrarnas egen kris kan formagan att ta hand om sina barn och sitta fokus pa
dem vara begrinsade. Nér det géller barn i kris stottas dem bést genom att fordldrarna stottas i
sin fordldraroll. Fordldrar i kris efterfragar ofta information om hur barn brukar reagera i olika
aldrar och hur man kan beméta deras reaktioner (ibid.).

Information bor i en krissituation anpassas till individen som ska fa den, exempelvis kan de
professionella ta reda pa hur och nir de drabbade onskar fa informationen. I krissituationer dr
det viktigt att fa information for att kunna aterfa kénslan av kontroll. Bristen pa information
kan gora att situationen kénns kaosartad, dock dr det av stor vikt att professionella enbart
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uttrycker sig utifran vad de kénner till eftersom felaktig information kan 6ka otryggheten for
de drabbade. Information som é&r identifierad som betydelsefull i krislége &r vad som har héant,
vilka insatser som dér och dé hjélper de drabbade, vilka resurser som finns att tillga vid behov
av stod samt vilka reaktioner man kan vénta sig och hur man kan hantera dem (ibid.).

Hedrenius och Johansson skriver att krisdrabbade efterfragar uppsdkande stod som erbjuds
upprepade ganger, utan att de sjdlva behover ta initiativ. Det giller dven i uppf6ljning efter
det akuta skedet. Géllande vilket slags stod krisdrabbade efterfragar information om vilka
reaktioner man kan tdnkas fa och hur man kan hantera dem, det efterfragas i synnerhet utifran
barns kris. Information om samhdllets resurser dr ytterligare ndgonting som ménga har behov
av. En del uppger sig dven stottade av att fa dela sina erfarenheter med andra i liknande
situationer. Storre forstaelse for deras sorg och dterhdmtningsprocess menar manga skulle
underlitta relationen till andra ménniskor i deras omgivning (ibid.).

Copingteori

Lazarus och Lazarus (2006) beskriver coping som ett sétt for manniskan att bibehélla méttliga
stressnivéer, vilket mojliggor ett liv med stress utan att stressen orsakar storre fysiska eller
psykiska skador. Ordet stress myntades av Selye (1956, i Havneskold & Mothander, 2009)
som under sin tid utvecklade en teori om hur stress kan skada men samtidigt 4r en
overlevnadsstrategi. Till skillnad frén teorin om forsvarsmekanismer utvecklad av Freud (
Freud (1952, i Nationalencyklopedien) menar Goldstein (1995 i Payne, 2005) att
copingmekanismer skiljer sig frdn forsvarsmekanismer pa foljande sétt. Copingmekanismer ar
mer flexibla, kopplade till framtiden, relaterade till aktuell situation, medvetna, kan hantera
problem, transparenta och 6ppna. Lazarus och Lazarus (2006) menar att teorin om
forsvarsmekanismer dr en subgrupp av copingstrategier eftersom den enbart belyser en metod
att hantera stress, nimligen genom utvirderingar och omprdvningar av stressande beslut i
vardagen. Copingbegreppet har ursprungligen haft betydelsen av att gé ut i strid och att
kidmpa for att 6verkomma nigonting. Angaende copingstrategiers effektivitet betonar Lazarus
och Lazarus stresshanteringen snarare dn det faktiska beméstrandet av en situation. Dels pa
grund av att icke-beméstrande strategier kan leda till nya sitt att hantera situationer pa. Dels
pa att copingstrategierna kan hjélpa oss att leva med situationen dven om vi inte kan reda ut

den (ibid.).

Coping syftar alltsa till ménniskans sétt att minska lidande, acceptera och klara av en
stressfylld situation (Lennéer Axelsson, 2011). Lennéer Axelsson podngterar att drabbades
sdtt att uppfatta en héndelse dr avgorande for hur de kommer att reagera och hantera
situationen. Vidare beskriver hon hur anvdndandet av olika copingstrategier skiljer sig &t
mellan ménniskor, bland annat baserat pd erfarenheter, kunskaper och vérderingar. Valen
mellan copingstrategier dr forknippat med vilka resurser individen forfogar dver, vilket
innebdr att bland annat det sociala stodet runtomkring kan vara avgérande. Resurser som
individen kan inneha och som kan pdverka &r exempelvis hélsa, livsdskddning och sociala
fardigheter (ibid.).

Lazarus och Lazarus (2006) anger tva synsétt pd vilka copingstrategier vi anvéinder, det
fordnderliga och det personforknippade. Det foranderliga synséttet innebér att strategierna
varierar over tid och beroende pa olika omstdndigheter. Det statiska synsittet betraktar coping
som en personlig egenskap, vilket innebér att ménniskor dr konsekventa med vilka
copingstrategier de anvinder. De olika synsétten kan illustreras genom att beskriva tvé fiktiva
personer som har intagit varsin copingstrategi. Den ena forhéller sig vaksam och forsoker ha
kontroll sa att hen inte ska bli otrevligt 6verraskad. Den andra personen undviker att
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uppmaérksamma risken for faror. Med det fordnderliga synséttet kan den vaksamma personen
tolkas forhalla sig sé vid ett tillfdlle, under specifika forhallanden medan hen vid ett annat
tillfalle byter strategi for att hantera stress. Utifrdn det andra synsittet tolkas strategierna vara
tillskrivna de olika personerna och ddrmed anvindas av dem oavsett i vilken situation de
befinner sig i (ibid.).

Kiinslo- och Problemfokuserad coping

Kinslofokuserad coping syftar till att hantera svarhanterliga kénslor en individ kan uppleva i
en situation som ter sig stressfylld eller kdnsloméssigt krdvande. Kénslofokuserad coping
anvénds vanligtvis nér en situation dr ofordnderlig, exempelvis da en nirstdende drabbats av
en obotlig sjukdom. Inom kénslofokuserad coping gor de drabbade déremot inget forsok att
fordndra situationen, vilket exempelvis kan bero pa att man inte upplever situationen majlig
att fordndra. Istillet riktas fokus mot att reglera kdnslorna infor situationen, vilket kan
innebdra att den drabbade omprovar orsaken till sin upprordhet, for att exempelvis komma
fram till att situationen inte dr vird att vara upprord dver (ibid.).

Problemfokuserad coping handlar om att hantera sin situation genom att konstruktivt arbeta
med att forebygga eller férdndra den problematiska situation man befinner sig i. Det kan bade
gilla att man forsoker paverka orsaken till krisen och stressorer kopplade till den. Folkman
och Lazarus (1986, i Ronnmark 1999) skriver att problemfokuserad coping handlar om att
minska krav och skapa méjligheter for att hantera situationen man befinner sig i, exempelvis
kan det géras genom att soka information och 16sa problem. De menar vidare att drabbade
tenderar att ha en mer problemfokuserad coping nér de upplever mdjlighet att paverka
situationen. Alternativt att de kdnner att de kan inforskaffa sig den mdjligheten. Lazarus och
Lazarus (2006) framhéller den problem- respektive kdnslofokuserade copingen som
huvudsakliga strategier och menar att den drabbades uppmérksamhet vid problemfokuserad
coping &r riktad mot hur denne ska fordndra situationen genom att minska eller eliminera
orsakerna till den. Det kan exempelvis vara genom att konfrontera nagon som man upplever
kan péverka situationen. Nér en individ befinner sig i kris &r det vanligt att individen anvinder
en kombination av kénslo- och problemfokuserad coping (Hedrenius & Johansson, 2013;
Lazarus & Lazarus, 2006). Den kinslofokuserade copingen hjilper oss exempelvis att tro pa
vér forméga och uppleva kontroll, vilket mojliggdér mobiliserandet av problemfokuserade
copingstrategier.

Lennéer-Axelsson (2010) konkretiserar det med att man ibland behover hitta en kinslomaissig
balans for att kunna hantera sina problem konstruktivt och dérefter 16sa dem. Ett sétt att
reglera och hantera sina kénslor som é&r att rikta bort uppmérksamheten frén kanslorna, vilket
kallas distansering. Distansering kan vara en nddvéndig strategi for att hantera den situation
individen befinner sig i, bland annat kan det ge mdjlighet att genomfora det praktiska hen
behover. Exempelvis kan det gélla ansvaret for att ta hand om sina barn eller utfora
vardagssysslor samtidigt som en kris genomgés. Ett ytterligare sétt att hantera sitt lidande &r
genom att forminska eller forstora upplevelsen i tanken, vilket dels kan géras genom att
forstora positiva aspekter av livet och dels av att forminska de negativa aspekterna av
livssituationen. Exempelvis kan det innebdra att man begrénsar sitt perspektiv till att ta en dag
1 taget. Syftet med strategin &r att lidandet ska upplevas mer overskadligt (ibid.)

Nir ett barn i en familj blir svért sjukt sa berdr det hela familjen och stod i gemenskap ér en
hjélpande faktor da det ger forankring i verkligheten (ibid.). Lennéer-Axelsson understryker
vikten av att informationen krisdrabbade far ar lattforstaelig och enhetlig, exempelvis genom
att drabbade far samma besked fran all vardpersonal i ett team. Det &r sérskilt viktigt d&
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kognitiva reaktioner i en krissituation kan innebéra svarigheter gédllande mottagandet av
information. De kognitiva reaktionerna kan bidra till sérskild problematik i forstaelsen av
sammanhang och omfattning pa det som beréttas for krisdrabbade. Férutom att riskera
krisdrabbades mojlighet att gora situationen begriplig kan upplevelsen av att information ges
pa ett nonchalant sitt riskera relationen mellan krisdrabbade och professionella. Angaende
trygghet fastslr Lennéer-Axelsson att sadant som ar vilbekant frimjar, vilket exempelvis kan
uppnés genom struktur i vardagen som bidrar till kinslan av kontroll 6ver situationen. For att
skapa en god relation menar Salander (2003 i Lennéer-Axelsson, 2010) att samtal som
innehaller information som kan vara pafrestande bor héllas i en lugn milj6é dér personalen tar
sig tid och plats for att delge informationen via en trygg kommunikation. Personer som
drabbats av en kris 6nskar ofta att personer i omgivningen ser och uppmérksammar dem,
vilket kan leda till ett tillgodosett behov av att fa dela sin smérta (Lennéer-Axelsson, 2010)
Efter den initiala krisen for en familj med ett svart sjukt barn uppstér ofta utmaningar och
pafrestningar som kan leda till nya krisepisoder. Lennéer-Axelsson exemplifierar hur
fordldrar har upplevt svarigheter i parrelationen efter att de har kommit hem fran sjukhus.
Hennes exempel visar att det ibland kan ske en splittring mellan fordldrarna och att deras
samspel blir lidande och avstandet dem emellan har skadats av den pafrestning de utsatts for.
Nir det géller krisdrabbade personer dr det vanligt att i forsta hand vilja anvinda sina egna

resurser snarare dn att be om hjélp. Det innebdr emellertid att uppsdkande stod har en viktig
funktion (ibid.).
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Metod

Tillvagagangssatt

Arbetet med den hér uppsatsen inleddes med att presentera syftet och fa det planerade
genomforandet av studien godként frén ett antal involverade personer. Namligen var
handledare pa Goteborgs Universitet, enhetschefen pa den aktuella kuratorsenheten och
verksamhetscheferna for barn och ungdomssjukhuset. Infor intervjuerna forbereddes ett
introduktionsbrev (se bilaga 1), vilket syftade till att ge deltagarna information om
undersokningen och uppsatsen. I brevet sammanfattades studiens tilltdnkta metoder, dess
syfte och informanterna informerades om sina réttigheter utifrdn de forskningsetiska
principerna (Vetenskapsradet, 2002). Brevet innefattade dven de punkter informanterna sedan
skulle & godkinna sitt samtycke till deltagandet i studien utifran. Vid intervjutillfallena fick
respondenterna underteckna sitt samtycke till studien, vilket vi dd kunde anse vara
vélinformerat. Det grundar vi pa att intervjupersonerna hade fitt informationen bdde muntligt
och skriftligt, att de hade haft tid pa sig att tinka 6ver det innan de skrev pa och att vi gav
utrymme till frigor om innehallet vid forsta motet. Formulerandet av syftet och
forskningsfragorna priaglades av studiens abduktiva angreppssitt, vilket Skoldberg och
Alvesson (2008) menar handlar bland annat om att bade teori och undersékningsomrade
justeras under processen. Grundliaggande vérden i utformningen baserades pé véar teori: kris
och coping, kuratorsenhetens 6nskan om att fa insyn i patientfordldrars upplevelser for att
kunna utvirdera sitt arbete och drivkraften att fora fram réittvisande erfarenheter fran
fordldragruppen.

Empirin till studien samlades in med hjélp av kvalitativa intervjuer, vilket enligt Kvale (2009)
bygger pa det sociala samspelet mellan intervjuaren och informanterna. Det menar han vidare
mdjliggdrs genom att intervjuaren forlitar sig pa sina &mneskunskaper och formégan att vara
lyhord i stunden for att ddrmed stélla foljdfragor baserat pa intervjupersonens beréttelse.
Kvales beskrivning av det kvalitativa forhdllningsséttet till forskningsintervjun sker i motsats
till bundenhet som en standardiserad metod som i det hér fallet skulle kunna ha inneburit en
strikt ordningsfoljd av intervjufragor. Med det kvalitativa angreppssittet i atanke forberedde
vi en semistrukturerad intervjuguide (se bilaga 2) som bdde gav utrymme for flexibilitet och
ringade in de mnen vi ville undersdka. Exempelvis kunde vi tack vare intervjuernas fria form
stdlla fordjupande frdgor och informanterna kunde utveckla sina svar och berétta det som de
sjdlva ville belysa. Unders6kningsdmnena kretsade kring fordldrarnas upplevelser och var
foljande: upplevelse av det medicinska tillstdndet, praktiskt kring vérdsituationen och kontakt
med personal. Intervjuerna var cirka 60-90 minuter l&nga, en utfordes i en lokal pd sjukhusets
omréde och tre utférdes i informanternas hem. Platsen avgjordes av informanterna dd vi
foreslog lokalen pa sjukhuset men forsokte mota deras onskemal om de uttryckte behov av att
fa vara i hemmet. Alla informanter kunde tack vare deras samtycke spelas in och samtliga
intervjuer transkriberades ordagrant.

Efter att ha genomfort intervjuerna utférde vi en kvalitativ, tematisk analys av
intervjumaterialet. Det beskriver Bryman (2011) som en generell metod, vdlanviand inom
kvalitativ forskning dér fokus ligger pé att soka relevanta teman. Mer konkret innebar
analysmetoden i1 den hir studien att vi efter att ha genomfort intervjuerna, transkriberat och
last utskrifterna hade skapat oss en bild av vilka dterkommande teman som &terfanns i
materialet. Vi diskuterade det vi hade kommit fram till som uppsatspartners, vilket vi menar
okar trovérdigheten i vad som var centralt i materialet. Samtidigt vill vi podngtera att varje
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intervjupar skulle kunna se andra huvudsakliga podnger eftersom det hér géller intervjuerna
som samlat material. De teman vi fann var: personligt bemétande, psykosocial uppfoljning,
systematisk vard, information, praktiskt stod och familjesammanhallning. Temana
kategoriserades sedan, baserat pa syftet, under tre dvergripande dmnen: kontakt med personal,
trygghet och livssituation, till fordel for textens struktur.

Litteraturskning

Nir vi sokte tidigare forskning, litteratur om véra teorier och dvrig information om vért &mne
utgick vi 1 huvudsak frén universitetsbibliotekets hemsida, dér vi till viss del anvinde
Supersok. Framforallt hittade vi ddrigenom databaser som var aktuella utifran vért
undersokningsomrade, nimligen: Swepub, Pubmed, Journal of Social Work Practices, Social
Abstract Services och LIBRIS. P4 jakt efter relevanta studier anvénde vi foljande sokord i

% 9

olika kombinationer: “’patient”, ”patientfordlder”, ”child”, ”parents”,”’vardtid”, ’hospital”,
“hospitalization”, "hospital experience”, ”pedriatic”, “coping”, “crisis”, “diagnosis”, och
’qualitative”. Gillande upplevelser av barnsjukvard hittade vi mycket forskning men i friga
om fordldrars upplevelser av barnsjukvard fann vi farre studier som relaterade till vart syfte.
Vi anvinde oss dven av tips fran vir handledare och tidigare kunskap frén

socionomutbildningen.

Urval

Till f6rman for studiens genomforbarhet valde vi ett brett urval sé att fler patientforaldrar
skulle vara potentiella informanter. Urvalskriterierna var att informanterna skulle vara
fordldrar till barn som hade varit eller var aktuella pa det specifika barn- och
ungdomssjukhuset, bada fordldrar skulle tillfrdgas och fordldrarna skulle ha haft ndgon form
av kontakt med kurator under sin sjukhusvistelse. Informanterna valdes ut med hjélp av
kuratorsenheten pa samma sjukhus, vilket innebér att fler informella urvalskriterier kan ha
tillkommit. Med den bakgrunden vill vi podngtera att studien visar exempel pd hur
patientfordldrar kan uppleva det, studien ir alltsa inte generaliserbar i den meningen att
skildringarna skulle representera sjukhusets patientforildrar 6verlag. Anledningen till att vi
inte gjorde ett mer metodiskt urval var dels den begransade tiden for uppsatsskrivandet och
dels studiens kvalitativa ansprak, dé det dr den subjektiva upplevelsen som vérdesitts.
Dessutom ansag vi att det var positivt ur en etisk synvinkel att fordldrarna som ingick i
studien hade en egen drivkraft att delta. Det gav de fria urvalskriterierna forhoppningsvis
utrymme for eftersom fler kunde tillfrdgas d&n om de hade varit mer specifika. Det, eftersom vi
tror att det minskar risken for att intervjupersonerna skulle uppleva studien utelimnande,
vilket det allvarliga &mnet annars skulle kunna bidra till.

Giltighet

For att fa en bild av studiens giltighet tittar vi ndrmare pé tva begrepp: validitet och
reliabilitet. Validitet beskriver huruvida undersdkningen har genomforts pé ett sétt vil
anpassat for syftet, alltsd om resultaten motsvarar studiens syfte och fragestéllningar.
Reliabilitet miter hur tillforlitliga resultaten &r, vilket kan bero pa om en annan forskare
skulle f& fram samma resultat om hen anvéinde samma tillvigagangssitt (Bryman, 2011).

Vi upplever att den hér studien har en hog grad av validitet, dd den insamlade empirin
motsvarar studiens syfte och fragestillningar. Mojligtvis hade vi kunnat stélla mer frdgor om
hur informanterna hanterade sin livssituation, vilket frdn borjan var ett viktigt tema. Nar det
giller studiens reliabilitet anser vi dven den vara relativt hog. Vi hade dnskat att vi inom
ramen for arbetet hade kunnat genomfora en respondent validering for dn hogre tillforlitlighet.
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Respondent validering innebér att man atergar till intervjupersonerna och ber dem bekréfta
respektive dementera tolkningarna (ibid.). Dock menar vi att vi genom att bada har varit med
pa alla intervjuer, transkriberat allt insamlat material samt l4st och diskuterat véra tolkningar
har nétt en hog reliabilitet genom att vi forhoppningsvis under processen redde ut eventuella
misstolkningar.

Validitet ar enligt Kvale (2009) svart att sdkerstélla i friga om kvalitativa intervjuer, di det
inte 4r mojligt att gora en objektivt sann omvandling frdn muntligt till skriftligt sprak. En
forskare med realismfilosofisk ansats kan se det som att den huvudsakliga meningen fors dver
statiskt fran muntligt till skriftligt sprak. Medan ett mer postmodernt angrepp innebér att
utskriften ses som en konstruktion som personen som utfor transkriberingen skapar. I den har
studien har vi transkriberat utifran en kombination av de tva synsitten. Vi &r medvetna om att
det finns en andel tolkning i utskrifterna samtidigt som vi har en uppfattning om att de
huvudsakliga podngerna informanterna framforde belyses i de citat som lyfts fram. Kvale
(2009) beskriver en del av reliabiliteten inom intervjuforskning som aktuell géllande
intervjuarens medvetenhet kring ledande fragor. D& han reflekterar kring reliabiliteten i
forhallande till om intervjupersonerna hade svarat samma sak till en annan intervjuare, om
intervjusvaren dr palitliga och bestdende. Huruvida intervjuaren stéller ledande frigor eller
inte kan dven vara foremél for att méta validitet eftersom det paverkar om man undersoker det
man vill undersoka. Infor intervjuerna arbetade vi mycket med var intervjuguide for att skapa
frdgor som inte var ledande. Vid intervjutillfillena kunde vi dérfor i stor utstrackning stilla
oppna och frdgor som inte var ledande utan gav makt till informanterna att svara utan
styrning. Vi upplevde att informanterna kunde beritta relativt fritt men samtidigt gjorde vi
valet att forbereda teman som vi ville skulle ingd i varje intervju, vilket paverkade
informanterna i en viss riktning. Det handlade mycket om avvidgandet mellan forskningens
ansprék att abstrahera komponenter for att kunna bilda kunskap och respekten for deltagarnas
bestimmande Over de egna beréttelserna, vilket Bryman (2011) beskriver som en vanligt
forekommande avvégning inom kvalitativ forskning.

Trots vér beddmning av att studien dr ndgorlunda giltig dr det viktigt att komma ihag att dess
resultat inte dr generaliserbart. Studien innefattar upplevelserna fran atta foraldrar och handlar
om deras unika erfarenheter, vilket dr syftet med att genomfora en kvalitativ undersékning.
Informanternas beréttelser kan inte antas gélla for foréldrar i liknande situationer generellt
men &r viktiga indikationer pa hur forédldrar kan uppleva sina barns vérdtid. Det ar upp till
ldsaren att genom sina erfarenheter avgora huruvida resultaten kan tidnkas gélla for fler
patientfordldrar.

Etiska 6verviganden

Vi har forsokt anta en universalistisk syn pé etik i arbetet med den hér studien, vilket enligt
Bryman (2011) innebér att man aldrig ska bryta mot etiska regler. Bakgrunden till det ar
framst kombinationen mellan att vi dr studenter och inte professionella forskare och att
dmnets karaktir kan uppfattas kénsligt. Ambitionen dr ddrmed att folja de etiska principerna
strikt. Samtidigt dr vi medvetna om att det i alla unders6kningar finns etiska tvivel och &mnar
dérfor fora resonemang kring etiska dilemman i uppsatsens diskussion som kan leda till 6kad
medvetenhet. Vetenskapsradet (2002) framhaller det etiska ansvaret hos dem som utfér en
vetenskaplig undersokning, bland annat gillande avvigningar mellan forvéntad
kunskapsinhdmtning och eventuella konsekvenser for undersokningsdeltagarna. For den hér
studien har sddana overvdganden varit stdndigt nidrvarande. Sarskilt i borjan da vi sokte balans
mellan hur undersdkningen skulle pdverka intervjupersonerna, kuratorsenheten som hade
foreslagit undersokningen och uppsatsens kommande kunskapsinnehdll. Vi funderade bland

19



annat pa hur mycket vi under intervjutillfallena skulle styra intervjupersonernas dmnen att
prata om. Det finns tva grundldggande aspekter, vilka &r till for att & ena sidan skydda
individen och & andra sidan sikerstélla forskningens roll som viktig i samhallet (ibid.).
Individskyddskravet konkretiseras i fyra komponenter inom svensk forskning, nimligen
informations-, samtyckes-, konfidentialitets- och nyttjandekravet, vilka dven géller inom
human-samhillsvetenskapliga vetenskapsrddet (Bryman, 2011; Vetenskapsradet 2002). Kvale
(2009) som skriver om den kvalitativa forskningsintervjun, vilket ddrmed &r relevant for
denna studie, utmejslar en egen version av de etiska principerna anpassat for
forskningsomrédet.

Vetenskapsradet (2002) framhaller att informationskravet stir for kravet pa forskaren att
informera deltagarna om deras frivillighet i undersdkningen, deras rétt att avbryta deltagandet
och vilka villkor de deltar pa. Gillande informerat samtycke anger Kvale (2009.) vikten av att
redogora for studiens syfte, uppsatsens innehéll och de eventuella risker som finns med
projektet. Det, 1 syfte att informanterna vélgrundat ska kunna samtycka till, alternativt vélja
bort sitt deltagande i studien. I syfte att uppné en hog grad av formedlad information till
informanterna beskrev vi uppsatsens planerade innehdll, studiens syfte och for vilka studien
skulle presenteras. Da vi a ena sidan ville vara tydliga med vart syfte for att
intervjupersonerna medvetet skulle kunna vélja att vara med eller inte, behdvde vi & andra
sidan tinka pd vikten av att lata informanterna berétta om sina upplevelser, utan att vara
alltfor styrda av vért syfte. De funderingarna resulterade i att vi angav syftet som teman och
inte 1 detalj. Vi tog dven upp ovanstdende punkter vid métet med informanterna, vilket gor att
vi anser var ansats med att ge tillrdcklig information vara god och respondenternas samtycke
vélgrundat.

Vetenskapsradet beskriver samtyckeskravet som kravet pd att forskarna lyssnar pa
undersokningsdeltagarnas vilja att delta eller inte. Kvale (2009) belyser vikten av information
vid samtycke. I den hir unders6kningen har vi bett var handledare godkénna vart syfte, vart
introduktionsbreyv till informanterna och vér intervjuguide. Vi har dven gett kuratorschefen
och en kurator som har engagerat sig extra i projektet mojlighet att ldsa ovanstdende och ge
synpunkter. Vi har kontaktat respektive sjukhusavdelning for samtycke for att intervjua deras
foredetta eller aktuella patientforédldrar och vi har fatt ett skriftligt samtycke fran varje
undersokningsdeltagare.

Konfidentialitetskravet handlar om att undersékningsdeltagarna ska forbli anonyma, vilket
innebadr att personuppgifter ska behandlas med varsamhet och de inom forskningsprojektet
som tar del av sddana uppgifter bor underteckna ett avtal om tystnadsplikt (Vetenskapsradet,
2002). Angaende konfidentialitet skriver Kvale (2009) att de som utfor en studie dér flera
parter intervjuas, bor informera respondenterna om vem som kommer ha tillgéng till det
fardiga intervjumaterialet innan studien genomfors. Infor studien som ligger till grund for den
hér uppsatsen borjade vi med att skicka ett introduktionsbrev (se Bilaga 1) till informanterna,
dér det klargjordes vilka som skulle fa tillgéng till uppsatsen som ska publiceras vid
Goteborgs Universitet som en offentlig handling. Férutom att uppsatsen i fardig, anonym
form kommer att finnas tillgénglig for allménheten kommer uppsatsen sarskilt att granskas av
kuratorsenheten, informanterna sjélva, en grupp studenter vid opponering och var handledare.
Informationen upprepades dven vid intervjutillféllena.

Nyttjandekravet dr kravet pé att det insamlade materialet enbart anvénds i det syfte som

studien utfordes i (Vetenskapsradet, 2002). Vi har informerat informanterna om det och foljer
det.
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Angéende Kvales (2009) etiska reflektion kring risken for att dvertrdda granser for vad
intervjupersonerna ville dela med sig av har vi dels fort en dialog med var handledare och
med varandra géllande vad vi vill ha reda pa och till vilken niva. Vi har genom ett medvetet
forhallningssitt till detta, forsokt att vara lyhorda infor informanternas integritet. Samtidigt
anser vi det oundvikligt att eliminera alla risker for att informanterna ska ha ként sig for
utfrdgade, da alla ménniskor har olika integritetsgranser. Vetenskapsradet (2002)
rekommenderar dven forskare att ge bade undersokningsdeltagare och andra inblandade 1
processen mdjlighet att ta del utav den férdiga uppsatsen, vilket vi redan fran borjan har
informerat om. Vidare rekommenderas forskare att genomfora respondent validering innan
publikation, vilket vi hade velat géra men redan bestdmde oss fran borjan for att det inte fanns
mojlighet till under den begrénsade tiden vi hade. I och med det forhéller vi oss sérskilt
o6dmjuka infor eventuella feltolkningar av informanternas uttalanden. Samtidigt har vi vidtagit
atgdrder for att oka tillforlitligheten som att transkribera ordagrant och vara tvé under
intervjutillfdllena samt vid analys.

Arbetsfordelning

Uppsatsen och arbetet kring den har genomforts till stor del i dialog. Forberedelserna infor
och intervjuerna utforde tillsammans. Vid intervjutillfdllena tog en utav oss ansvar for
samtalet och en for innehéllet. Den tidigare forskningen sokte vi tillsammans men Per har
under hela processen tagit ansvar for den delen av uppsatsen. Sokandet av teori stod klart for
oss tidigt och innebar inte s stort jobb men skrivandet av kapitlet har vi till stor del hjdlpts &t
med. Kapitlet om metod har i huvudsak Emilia ansvarat {or, vilket dven géller
dokumentlayout, textredigering och diskussion. Inledning, bakgrund, resultat och analys har
vi bada arbetat aktivt med.

Beskrivning av informanterna

Informanterna bestar av fyra fordldrapar som har ett barn som har varit eller dr patient pé det
aktuella sjukhuset. Det &r stor variation mellan hur nyligen barnet har var inskrivet pa
sjukhuset, pa vilken eller vilka avdelningar det géller samt vilken &lder barnet befann sig i vid
insjuknandet. Barnens hilsotillstand var alltsd under vardtiden olika for olika familjer men
préiglades alla av allvar och ovisshet, i vissa fall &ven av hot mot livet. Alla fordldrapar har
ndgon gang under sjukhusvistelsen varit i kontakt med sjukhusets kuratorer. Foréldrarna har
alltsé varit med om olika situationer och varit i kontakt med olika avdelningar pa sjukhuset.
Det har dven gétt olika ldng tid for de olika familjerna sedan barnets hélsotillstdnd varit hotat.
En uppskattning &r att det var fran noll till atta &r sedan familjerna var aktuella pa
barnsjukhuset. Vissa utav barnen ér fortfarande i behov av sjukvérd och andra ir idag friska.
Familjernas situationer hemma med exempelvis andra syskon varierade ocksa fran famil; till
familj. Gemensamt for alla &r dock att de har varit med om en eller flera vistelser pa sjukhuset
pa grund av att ett av deras barn har varit allvarligt sjukt. Vid varje intervjutillfalle var det en
mor och en far till barnet som hade varit eller var sjukt med. I beskrivningen sirskiljer vi dock
inte pd fordldrarnas uttalanden baserat pa kon eftersom vi inte har for avsikt att gora nagon
analys utifrén det.
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Resultat och Analys

I det hér kapitlet presenteras utvalda delar av intervjumaterialet som representerar centrala
teman for studien. Resultat och analys kommer hér att varvas i syfte att underlatta ldsarens
mdjligheter att folja resonemangen som fors. Det vilar dven pa forestdllningen om att
analysen pabdrjas redan vid strukturering och sammanfattning av resultaten. Det innebér att
varje underrubrik foljs av en analys dér det presenterade fenomenet kopplas till de teorietiska
perspektiven kris och coping. Kategoriseringen syftar till att skapa en struktur for texten men
innebdr dven avgransningar mellan teman som till viss del dverlappar varandra.

Underrubrikerna bestér av de teman vi har utkristalliserat som monster i den insamlade
empirin: personligt bemdtande, psykosocial uppfoljning, systematisk vard, information,
praktiskt stod och familjesammanhéllning. Temana har, baserat pa studiens fragestéllningar,
kategoriserats under tre dvergripande amnen: interaktion med personal, trygghet och
livssituation. Tanken med kategoriseringen dr att de teman forédldrarna har tagit upp ér viktiga
komponenter for att uppna det som vi har bendmnt som dmnen. Exempelvis framkom att
psykosocial uppfdljning &r en viktig aspekt av att kontakten med personal ska upplevas god
och att huruvida varden upplevs systematisk spelar en stor roll for hur trygga fordldrarna
kénner sig. Kategoriseringen ger foljande uppstéllning.

Amnen: Teman:
1. Interaktion med personal Personligt bemdtande & Psykosocial uppfoljning
2. Minskar otrygghet Systematisk vard & Information
3. Stabiliserar livssituation' Praktiskt stod & Familjesammanhallning
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1. Interaktion med personal

Resultat personligt bemotande

Personligt bemétande framkom i flera berittelser som en viktig aspekt av kontakten med
personalen pa sjukhuset. Foljande citat visar pa en forédlders upplevelse av att personalen pé
sjukhuset inte alltid anvidnde hennes eller pappan till hennes barns namn i métet med dem.

1.... Ja, det ir sddana smasaker ni vet, sjukvarden idag, vi heter [pappas namn] och [mammas namn] liksom,
vi har bott hér i tva ar, man behdver inte kalla oss [barnets] mamma och [barnets] pappa. Vi har faktiskt tva
namn...

Beskrivningen vittnar om hur foréldern upplevde att de, trots 1dng vérdtid och upplevelsen av
att personalen egentligen kunde deras namn, blev bemétta utifran rollerna som foréldrar. Det
innebar for fordldrarna att de inte blev bemdétta utifran deras individuella roller. Fordldraparet
pratade i samband med det om hur de upplevde att professionalitet och bemdtandet utifrén
roller kunde vara ett hinder for att de skulle motas som méanniskor, individer vilket de
onskade. Flera fordldrapar pratar om betydelsen av nér de och personalen kunde métas pé ett
mer personligt plan, det vill sdga inte enbart utifran yrkesroller respektive fordldraroller. Det
framkom dven negativa erfarenheter av att personal blev for personlig men i huvudsak var
erfarenheterna i enlighet med det tidigare resonemanget. Personkemi var ett begrepp som kom
upp 1 flera intervjuer som kan ténkas ha med mojligheterna att motas personligt att gora. Ett
av fordldraparen exemplifierade upplevelsen av att yrkesrollerna respektive fordldrarollerna
hade varit ett hinder i kontakten mellan dem och personalen och deras 6nskan om att bemdotas
personligt.

Flera forédldrar hade upplevt att det var huruvida personalen bemétte dem utifran var de
befann sig for stunden som avgjorde hur de upplevde det personliga bemotandet. Flera par
menade att personalens formaga att gora det kunde bero pa personkemi. I en av intervjuerna
preciserade fordldraparet hur de hade upplevt bemdtandet fran den personal de trivdes med.

2. Dar det har funnits ett otvunget samtal, oavsett om det handlar om jobbiga medicinska saker som vi maste
prata om eller om det handlar om att kvéllen var jobbig hemma igér for att [syskon] inte ville somna. Pa nagot
vis de som motte oss dér vi var och i det vi befann oss 1, dér det flyter enkelt. Vad det ar, &r lite svart att séga.

Foraldern lyfter hir fram dels att orsaken till vilka de trivdes med var ndgonting abstrakt och
svarforklarligt, vilket kan tolkas som det manga foraldrar kallade personkemi. Och dels vikten
av att bli bemétta dir de befann sig for stunden. Forédldrarnas forklaring de uppger visar
tydligt hur vardpersonal kan lyckas bemdta foréldrarna utifran deras aktuella situation. I det
hér fallet utifran exemplet att de hade haft svart att {4 syskonet till det sjuka barnet att sova
dagen innan.

Analys personligt bemétande

Cullbergs (2006) krisfaser utgar overlag fran vart de drabbade riktar fokus, vilket kan ses som
en forklaring till informanternas behov av att de professionella beméter dem just dér de
befinner sig. Ett ytterligare sitt att forstd fordldrarnas behov av personlig kontakt med
personal dr genom Hedrenius och Johanssons (2013) teori om att samhorighet mellan
ménniskor kan vara till hjélp. De menar att samhorighet kan motverka den skakning av
tilltron till omgivningen som en kris innebér. God kontakt mellan personal och foridldrar kan
vara exempel pd manniskor som fordldrarna, de potentiellt krisdrabbade, kan uppleva
samhorighet med. Det blir sérskilt tydligt i forhallande till hur ett fordldrapar specificerar
vikten av att motas utanfor sina yrkes- respektive forédldraroller, eftersom personlig kontakt
kan mojliggora att man kénner igen sig i varandra. Enligt Hobfolls et al. (2007, i Hedrenius &
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Johansson, 2013) princip om att professionella ska framja hopp genom att erbjuda tillhdrighet
och delaktighet kan samhorighetskdnslor mellan personal och patientfordldrar tinkas leda till
det.

Lennéer-Axelsson (2010) framhéller vikten av goda relationer mellan professionella och
krisdrabbade och menar att krisdrabbades lidande kan minskas genom bekréftelse. Hon menar
att krisdrabbade kan uppleva att de far dela sin smérta nér de blir uppmérksammade och
bekriftade av omgivningen. Det ger forstaelse for informanternas behov av personlig kontakt
som kan antas innebéra en del bekréftelse. Utifrdn den utgadngspunkten kan teorin om kénslo-
respektive problemfokuserad coping (Lazarus & Lazarus, 2006) bidra till vidare forstéelse. En
tolkning &r att en méinniska som har en kinslofokuserad coping dr mer fortjint av bekriftelse
och att fa dela sin smérta, medan en person som riktar fokus mot att hantera konstruktiva
problem snarare gynnas av att rollerna halls sé att kontakten blir mindre personlig. Baserat pa
det resonemanget kan en forélders upplevelse av att det kan bli for personligt forstas
ytterligare. Det kan ha varit sé att fordldern i det aktuella motet med den professionella var
problemfokuserad och inte ville dgna energi 4t exempelvis att fa information snarare 4n att
kdnna samhorighet.

I studien av Ringnér et al. (2013) dir bade fordldrar till barn som &r patienter pa ett sjukhus
och vardpersonal bidrar till empirin, pavisas hur interaktionen mellan vardpersonal och
fordldrar praglas av vilka roller de intar. Forhéllningsséttet vardpersonal har sker efter fokus
pa barnet, fordldrarna eller familjen som helhet. Fordldrarnas ingéng till olika roller belyses
utifrén rollen som talesperson, observator respektive familjemedlem. I studien pavisas hur
olika roller passar olika bra ihop. I resultatet av vér studie framhaller foréldrar att motet
mellan dem och professionella kunde hindras av att det baserades pa deras roller som
fordldrar respektive vardpersonal istillet for pd dem som ménniskor. Det relaterades av
informanter till huruvida relationerna som uppstod upplevdes goda. I forhallande till studien
av Ringnér et al. (2013) dr det rimligt att tdnka sig att vara informanters beréttelser vittnar om
vad som hander nér forhallningssétt som inte passar ihop intas. I studien av Bjork (2008)
lyftes behovet av samhorighet med andra manniskor fram, vilket god kontakt med personal
kan vara exempel pd. Bjorks resultat stimmer ddrmed 6verens med vart resultat géllande
huruvida samhdrighet &r en viktig komponent for patientfoérdldrars méende.

Resultat psykosocial uppfoljning

Ett tydligt monster i fordldrarnas beskrivningar &r upplevelsen av att ha saknat kontakt fran
sjukhuset angdende hur de sjdlva madde efter att deras barn hade blivit utskrivna. Citatet
nedan pavisar behovet av psykosocial uppfoljning samt behovet av att den ska vara initierad
av sjukvérden.

3. ... efter att vi hade varit inneliggande i ett halvar och man blir sa pass friskforklarad att man skrivs ut, bara
for att man medicinskt mér bra innebér inte det alla de hér andra bitarna. Dér kan man fa kontinuiteten med
kuratorer och allt ndr man &r inneliggande men sen da? Sedan klipps det, tjoff, ritt av kan jag sidga. Det var
inte ndgon, nér vi hade legat inne i ett halvéar och det hade varit sa pass krisigt, sd nér vi kom hem sedan, vi
horde ingenting.

Citatet pavisar erfarenheten en fordlder hade av att ingen personal frén sjukhuset kontaktade
familjen angdende hur de madde efter att barnet hade blivit utskrivet. Samma familj beréttar
dven hur de under barnets andra sjukhusvistelse bad om psykosocial uppfoljning. Fordldern
menade att hon hade dragit ldirdom av den negativa erfarenheten av att psykosocial
uppfoljning inte skedde pa rutin, utan lag pa fordldrarnas ansvar.
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Tva av forédldraparen ér tydliga i yttranden om att de inte hade tid att fokusera pd sina kdnslor
under sjukhusvistelsen och att tiden hemma efterat var mycket svér for dem, dd de menade att
det fordndrades. I deras beréttelser uppmérksammar de att de under perioden av eftertid hade
behovt psykosocialt stod. I en av intervjuerna uttrycks att de d4 hade dnskat information om
var de skulle vénda sig vid behov av psykolog- eller kuratorskontakt och i den andra av de
som uttryckte detta behov framkom att de hade 6nskat inbokade méoten av psykosocial
karaktdr for tiden efter vardtiden redan innan utskrivningen. I en av intervjuerna poéngterades
foljaktligen att &ven en vélfungerande familj kan behdva psykosocialt stod efter en situation
dé deras barn varit allvarligt sjukt men att deras uppfattning var att sddant stod enbart sétts in
under tiden efter vardvistelsen om allvarlig oro finns for familjen. Sérskilt belyser flera
fordldrapar svarigheten av att sjdlva ta initiativ till att soka hjilp fran kurator eller psykolog
och menar att det kan vara till hjélp att fa erbjudandet. Vissa framhéller dven vikten av att
erbjudandet kommer flera gdnger trots att de i ett skede tackar ne;j.

Analys psykosocial uppfoljning

Hedrenius och Johansson (2013) lyfter fram uppfdljande, uppsdkande stod som nagonting
krisdrabbade sjélva brukar identifiera som viktigt. Det dverensstimmer med hur
informanterna i den hér studien ser pd att bli kontaktad och fa stod av den psykosociala
karaktéren efter virdtiden, vilket framkom som ett tydligt tema. Hedrenius och Johansson
betonar dven hur krisdrabbade ménniskors kroppsliga resurser mobiliseras for att mota det hot
de star infor. Det dr individuellt hur en kris upplevs men det &r fullt adekvat att se hela
perioden da barnet dr allvarligt sjukt, det vill sdga hela sjukhusvistelsen som hotfull. Utifran
det perspektivet kan fordldrarna antas fokuserade pa att hantera situationen genom att stalsitta
sig, vilket kan nedan forklaras utifrin copingteori. Aven det stirker forildrarnas upplevelse av
att det psykosociala stodet bor finnas att tillgd huvudsakligen efter barnets utskrivning.

Utifran Cullbergs (2006) krisfaser skulle fordldrarna kunna befinna sig i bearbetningsfasen
vid hemkomst, vilket ger forstaelse till fordldrarnas resonemang om att de hade svért att sjilva
sOka psykosocial hjilp efter vardtiden. Under bearbetningsfasen menar Cullberg att
krisdrabbades fokus flyttas till annat dn och att man forsoker se till det som har hént som
ndgonting som ska ingd i ens framtid. Samtidigt pitalade fordldrarna att de sjdlva upplevde att
de hade storst behov av psykosocialt stod under den tiden. Det kan snarare forklaras med att
fordldrarna skulle befinna sig i reaktionsfasen dér de borjar rikta fokus mot vad som har hént
och fundera pa eventuella orsaker och syften med hiindelsen. Aven nyorienteringsfasen skulle
kunna vara aktuell eftersom paminnelser av traumat da kan riva upp mentala sér, vilket kan
leda till behov av stdd. Med en syn pa faserna som flexibla dr det mojligt oavsett inom vilken
tidsram de kom hem efter hindelsen.

Som del av copingteorin framhaller Lennéer-Axelsson (2010) hur personer kan hantera en
stressfylld verklighet genom att forminska eller forstora sina upplevelser. Utifran det ar det
rimligt att beakta risken for att fordldrarna sjélva forsoker hantera sina upplevelser genom att
forminska allvarligheten av dem och darmed inte soker psykosocial hjélp, vilket bidrar till en
forstaelse for att de onskar att sjukvérden initierar sddant stod. Lennéer-Axelsson menar att en
familj som har rékat ut for att ett barn blivit sjukt kan uppleva svarigheter efter det forsta
skedet, vilket bekréftar informanternas berittelser om att tiden efter sjukhusvistelsen kan vara
mycket pafrestande for en familj. Lennéer-Axelsson anger dven att krisdrabbade i férstahand
anvénder sina egna resurser istéllet for att soka hjélp. Det kan tolkas som en forklaring till att
fordldrarna beréttade om hur svart de tyckte det var att be om hjdlp och ddrmed uttryckte ett
behov av att sjukvarden skulle erbjuda stod aktivt.
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Foréldrarnas erfarenhet av att de sjdlva hade sérskilt svart att initiera kontakt med kurator eller
psykolog efter sjukhusvistelsen kan tolkas utifrdn copingteorin om kénslofokuserad coping.
Inneborden av kédnslofokuserad coping ér att individen fokuserar pé att hantera sina kénslor,
vilket tenderar att anvéndas nér situationen upplevs ofordnderlig (Lazarus & Lazarus, 2006).
Utifran informanternas beréttelser tycks de flesta i vart urval ha priglats av mer utav en
problemfokuserad coping under vardtiden. Anledningarna till det kan ha sitt ursprung i
fordldrarna upplevelse av fordldrarollen som innefattar att vara stabil for sitt barn. Emellertid
kan det innebéra ett ansvar, att ta kontroll, att ordna saker och att finnas tillgénglig for barnet.
Aven sjukvardens forvintningar om att forildrarna ska vara fysiskt nirvarande till stor del av
dagarna stiller krav pé att fordldrarna star pall. Efter vardtiden kan det foréndras till viss del
dé sjukvérdens forvantningar slépper. I informanternas fall kan situationen d@ven ha upplevts
mindre paverkningsbar efter vardtiden, da barnets akuta tillstand inte ldngre hanterades av
sjukvérd och barnet i manga fall var mer stabilt i sitt hélsotillstdnd. Det dr dirmed mojligt att
flera forédldrar Gvergick till en mer kénslofokuserad coping efter vardtiden. I motsats till vid
problemfokuserad coping, d& minniskor dr benédgna att 16sa konkreta problem (ibid.) riktas
uppmaérksamheten vid kénslofokuserad coping mot att hantera de kdnslor man upplever. Vid
en mer kédnslofokuserad coping kan psykosocialt stdd bli mer aktuellt, dd man exempelvis kan
vilja prata om sina kénslor med ndgon utomstéende. Det kan vara en forklaring till att
fordldrarna menade att de behdvde psykosocialt stdd efter vardtiden. Det kan dven forklara
behovet av att & hjdlp med att ta initiativ till stod eftersom man kan ha svart att ta tag i
konkreta problem som att kontakta en kurator ndr man &r fokuserad pé sina kénslor infor det
som hént. Det dverensstimmer dven med bilden av att tiden efter sjukhusvistelsen for manga
upplevdes sérskilt svar.

Med tanke pd det hir kan det vara viktigt att ha den syn som Hedrenius och Johansson (2013)
har om att l4ta ménniskor vara i sina strategier for att hantera situationen, till skillnad fran
Cullbergs (2006) teori om att professionella ska hjélpa drabbade att konfronteras med
verkligheten” och gé vidare till andra faser av krisforloppet. I relation till férdldrarnas
beskrivningar skulle det kunna vara rent forddande att forsoka a4 ndgon som har en
problemfokuserad coping och fokuserar pa att soka information om barnets sjukdom att prata
om sina kénslor infor sjukdomen. Da skulle det for just vara informanter vara béttre att viinta
med stodsamtalen till de var mogna for det, namligen efter vardtiden. Samtidigt ar det svart
viktigt att erbjuda stodet d&ven om fordldrarna inte &r redo eftersom de vill att sjukvarden ska
initiera kontakten.

I tidigare forskning av Ringnér et al. (2011) aterfinns liknande monster av fordldrars 6nskan
om uppfoljningsmdten med vardpersonal, dd i forhallande till deras informationsbehov, vilket
dock skiljer sig fran véra resultat dér fordldrarna i huvudsak hade behovt psykosocial
uppfoljning. I studien av Starke et al. (2002) presenterades en distinktion mellan de forédldrar
som hade initierat sitt barns utredning och de som hade fatt processen startad av sjukvarden.
Det kan tolkas som ett behov av att sjukvarden tar initiativ och stimmer pa sa vis dverens
med vara resultat som visar pa fordldrarnas behov av att sjukvarden uppsdkande foljer upp
med psykosocialt stod.

Bjork (2008) kom fram till att forédldrar ofta fokuserar pa det sjuka barnet i forstahand och tar
sina egna och resten av familjens behov i andrahand. I och med det &r det rimligt att tro att
fordldrarna forst efter barnet hade blivit friskt eller nagorlunda stabilt i sitt hélsotillstand
kunde fokusera pé sig sjdlva och sin upplevelse. Det resonemanget dterfann vi i vira
intervjuer, vilket ytterligare stirker behovet av att fa exempelvis kuratorskontakt efter
vérdtiden.
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2. Minskar otrygghet

Resultat systematisk vird

Ett fenomen som genomsyrade de flesta intervjuerna var att fordldrarna hade upplevt att
tillfalligheter hade fatt avgérande betydelse for om de hade fatt rdtt hjdlp under vardvistelsen.
Det kunde exempelvis rora sig om att deras egen kunskap eller vem som arbetade {for stunden
paverkade insatserna. Foljande citat sammanfattar 6nskan om en mer strukturerad praktik som
stod for fordldrarnas kénsla av trygghet i situationen.

4. Jag tycker att man borde kunna ha riktlinjer som gor att det blir mindre personberoende. Sedan &r det klart
att det alltid ar personkemi som det kommer ner till eftersom det dr personer. Men jag tycker att ja, det maste
finnas lite riktlinjer som gor att de inte ska kunna, jag &r tillbaka pa det med mediciner, mat, prover. De har
ingen aning om vad de ska ta for blodprover, det far vi hjdlpa dem med.

Foréldern som uttrycker sig pd ovanstéende sétt visar pa en kéinsla av otrygghet som orsakats
av att hen upplevt att vardpersonalen inte har kontroll pa det basala géllande deras barns
vidlmaende, det vill sidga barnets vardbehov. Foréldern beskriver hur hen sjélv blir fragad om
vilken medicin, mat och prover som ska ges respektive tas och upplever det som ett hot mot
barnets sékerhet. Samtidigt som fordldern betonar vikten av att sddant sker strikt utifran
riktlinjer bendmner hen hur personkemi kan spelar roll i upplevelsen av sddana situationer
men i1 huvudsak riktas fokus mot att det personliga hos vardpersonalen inte ska ha betydelse.

Onskan om en systematisk vard uttrycktes dven i relation till idealet om att sivil deras som
andras barn far likvdrdig behandling och bemd&tande baserat pd rddande riktlinjer.
Mgjligheterna att paverka varden fastlades dverlag som ett hot mot det och dédrmed en grund
till oro. Upplevelsen av att virden inklusive omhéndertagandet dr personberoende snarare dn
att all personal styrs av samma riktlinjer dr ett genomgédende tema i flertalet intervjuer och
framhalls 6verlag som problematiskt. Dock menar en fordlder att det oavsett hur mycket
regler som inférs handlar om personkemi. Aven ett resonemang om hinsyn till den unika
situationen och specifika familjen fordes i flertalet intervjuer.

Flytten mellan avdelningar dterkom som négonting fordldrarna hade upplevt som ett
orosmoment kopplat till trygghet, vilket framkom i flera intervjuer. I en intervju framlades
hur fordldrarna pa barnets forsta avdelning kénde sig trygga med varden och
omhéndertagande. De menade att kénslan av trygghet berodde pa att det fanns rutiner som
foljdes och konstant 6vervakning, vilket de menade gav en mer sdker vard. Pa nista avdelning
ddremot menade de att de hade blivit limnade ensamma med sitt barn och upplevt ett stort
ansvar dven for den medicinska varden. Merparten av fordldrarna uttalar sig om ett stort och 1
huvudsak pafrestande fordldraansvar under vardvistelsen. I citatet nedan visar fordldrarna pa
behovet av att ha kontroll for att uppnd trygghet.

5. Sedan nagonting som vi alltid har ténkt pa, &r det har med handhygien som é&r en stor grej som foljer med
pa alla avdelningar. Det kdnns séhér att de klampar in och borjar greja med [barnet], liksom utan att, visst de
kan vél ha tvéttat hinderna ndgon annanstans nédr de kommer utifran. Men just att, det dr en sddan trygghet
ndr ndgon kommer in och gor det och man ser att, nu kan jag slappna av och lata dem ta hand om [barnet].

Foréldern beskriver i ovanstdende citat behovet av att ha kontroll sjdlv for att kunna uppné en
kénsla av trygghet. I intervjun beskrev fordldrarna hur deras barn hade hog infektionsrisk och
hur noggranna vardpersonalen pa forsta avdelningen de befann sig pa var med hygien. Nér
familjen senare kom till andra avdelningar var det annorlunda och de upplevde inte att
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vérdpersonalen var lika forsiktiga i forhallande till infektionsrisken. God hygien kan tolkas
som ett sétt for fordldrarna att skydda sitt barn eftersom infektioner kunde hota barnets liv.

Analys systematisk vard

Forsok att aterupprétta kontroll finns beskrivet som typiskt forekommande bland manniskor
som befinner sig i kris (Hedrenius & Johansson, 2013; Cullberg, 2006), vilket visar pa
behovet av att sjukvarden méter det behovet i storre utstrackning. Det ér av vikt for
fordldrarnas fortsétta hélsa ocksa om vi beaktar Hedrenius och Johanssons teori om att en
trygg situation bor dterupprittas sa fort som mojligt for att krisdrabbade ska fa mojlighet att
aterhdmta sig.

Hobfolls et al. (2007, i Hedrenius & Johansson, 2013) princip om att professionella ska
framja tryggheten hos krisdrabbade, kan relateras till vikten av att foréldrar upplever
situationen som stabil. Utifran resonemanget bor professionella underldtta for fordldrar genom
att antingen minska antalet flyttar eller forbereda foréldrar vl pa hur nésta avdelning
fungerar. Huruvida barnets vard &r styrd av genomtinkta riktlinjer kan enligt férdldrarnas
beskrivning bidra till en kénsla av trygghet. Ju tryggare fordldrarna upplever situationen desto
storre mojlighet har de till aterhdmtning. Eftersom sédant som &r vélbekant och ger struktur i
vardagen kan ge trygghet for krisdrabbade kan avsaknaden av systematik som fordldrarna i
vissa fall hade upplevde forstés. Det dr rimligt att kiinslan av otrygghet forstarks av flytt
mellan avdelningar eftersom det innebar att man far ldmna en trygg miljo som man vant sig
vid och vinja sig vid nya regler och rutiner.

Ett copingteoretiskt synsitt dr att belysa distansering som en strategi for att undvika de
kédnslor individen finner svara att hantera (Lennéer-Axelsson, 2010). I det hér fallet skulle det
kunna bidra till en forstaelse av fordldrarnas frustration ver vardens, enligt dem
ostrukturerade praktik. Ur det perspektivet kan den ostrukturerade praktiken ses som ett
konkret bekymmer for fordldrarna att fokusera pa i syfte att distansera sig fran sina svara
kénslor. Exempelvis kinslorna infor att ha rdkat ut for att ett barn i familjen har blivit
allvarligt sjukt.

Starke och Moller (2002) har i motsatthet till behovet av att sjukvérden ska ha kontroll,
synliggjort vikten av kontroll for foréldrarna som sjdlva exempelvis genom att vara
informerade ville se till att allt gick rétt till. Véara informanters upplevelse av att det saknades
systematik som sékrade virden kan tolkas som att de hade behov av att sldppa ifran sig det
stora ansvar de upplevde att de hade och skiljer sig dirmed frdn ovan ndmnda tidigare
forskning. Det dr dock dven mojligt att se fenomenet som en typ av kontrollbehov, likt Starke
och Mollers (ibid.) beskrivning. Sarskilt med perspektivet att fordldrarnas kontrollbehov
tillampat 1 sjukvarden, kan handla just om att kénna sig trygg med att ldmna ifrdn sig ansvar
eftersom mojligheten ha full kontroll sjdlv dr begridnsad av institutionens ramar.

I forédldrarnas forvantan om att sjukvéarden ska vara systematisk &r idealet om att vdrden ska
vara likvérdig nérvarande. Enligt Sernbos (2012) beskrivning kan avvégningen mellan
likvirdighet och individanpassning vara svar for personal. Darmed kan det vara svart for
fordldrar att se logiken 1 ndr det saknas systematik, vilket kan leda till frustration eftersom
man da inte fir chansen att reflektera dver vad som har prioriterats, exempelvis ett bemotande
utifrdn den unika familjen. Géllande fordldern som upplevde att hen sjélv skulle ha koll pa
barnets vardbehov och sag det som en brist i sjukvirdens systematik skulle det enligt Sernbos
resonemang vara sé att sjukvarden prioriterade att mota familjens behov. Utifrdn tidigare
teoribeskrivning av krisstodets mal att ge krisdrabbade en kénsla av kontroll, &r det mojligt att
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sjukvérdspersonalen upplevde att fordldrarna kiinde kontrollforlust och dirmed behdvde
aterfa kontroll. Att frdga fordldrarna om barnets situation kan objektivt sett ses som ett sitt att
gora dem delaktiga och ge dem en kinsla av kontroll dver situationen. Om nu sa var fallet har
hade det motsatt effekt da fordldrarna i sa fall inte fick information om att
sjukvardspersonalen hade information om barnets vard, vilket gjorde att fordldrarna kénde att
de hade ett storre ansvar dn de klarade av.

Resultat information

Flertalet av fordldrarna uppgav att de hade haft ett behov av att ndgon tog ett helhetsansvar
géllande deras barns sjukvérd och att den informationen var enhetlig. Det tydliggjordes bland
annat i ett fordldrapars berittelse, dir de uttryckte att de fick olika information fran olika
avdelningar som de skulle ta stillning till. Deras sitt att hantera det hade varit att vilja att
folja de riktlinjer en viss lidkare de hade fatt fortroende for i det mesta (se citat nedan).

6. Dar har man ocksa fatt vilja lite vem man ska lyssna pé, for alla har sagt olika. Till exempel angéende vad
hon ska &ta, hur hon ska dta och sa. Da har vi liksom valt [avdelnings]ldkaren och att lyssna pa vad hon séger.
Annars skulle vi inte, d& blir man nog konstig om man ska lyssna pa vad alla sager.

Foréldern uttrycker en upplevelse av att informationen sjukvérdspersonalen formedlade inte
var enhetlig. Ddrmed stélldes de infor att vélja vem de skulle lyssna pa, vilket paverkade
deras beslutfattande gillande barnets vard. I det hér fallet valde forédldrarna i fraga att f6lja en
lakares linje. Det var ldkaren fran den forsta avdelningen barnet hade varit inlagt pa, vilket
kan tyda pa att de hade byggt upp ett fortroende for den ldkaren som person. I intervjun
beréttade fordldrarna hur det var svart att veta vems rad de skulle f6lja eftersom de var
aktuella pd olika avdelningar dér avdelningspersonalen, i synnerhet ldkarna som har
kompetens inom olika specialistomraden.

Flera forédldrapar beréttade att de hade 6nskat mer information om sjukvarden som
organisation och om hur de skulle orientera sig i varden, exempelvis genom att fa information
om vem som var deras patientansvariga ldkare eller sjukskoterska som de kunde vénda sig till
med fragor. Ett fordldrapar berdttade om hur det underlattade for dem nér de fick reda pé vem
som var deras patientansvariga och ett annat par beréttade om frustrationen dver att i
efterhand fa reda pa att de hade haft en patientansvarig utan att ndgon hade talat om det for
dem. I f6ljande citat framkommer vikten av den informationen.

7. Det ar alltid lite osdkert pa olika avdelningar, vem som é&r patientansvarig lakare och vem som ar
kontaktskoterska. Just att om man fér det lite mer formaliserat vem det dr s kdnner man att man har den att
g till liksom.

Foréldrarna berittar hdr om att de hade en uppfattning om att patientansvariga var utsedda
men att de inte kénde till vem det var pa respektive avdelning och i varje yrkesgrupp. De
ansdg att det var viktigt att ha en person att ga till som sdg helheten och kunde véga in alla
faktorer.

Analys information

Enligt Cullberg (2006) befinner sig krisdrabbade ofta i en chockfas initialt, vilket bland annat
innebir svérigheter gillande férméagan att ta till sig information. Aven Lennéer-Axelsson
(ibid.) belyser de kognitiva svérigheter som kan spela in i mottagandet av information under
kris. Forédldrarna upplevde att de saknade information om savél sjukhusets organisation som
barnets diagnos och samhéllets resurser. Dessutom hade de erfarenhet av att ha fatt
information som inte var enhetlig utan kunde innebéra motsatser, vilket gjorde det svart for
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fordldrarna att veta vad som géllde. En tolkning utifran ovan ndmnd teori som kan ge
forklaring till en viss del av fordldrarnas erfarenheter dr att mycket information kan ha
delgetts fordldrarna i borjan av sjukhusvistelsen. Da kan fordldrarna ha befunnit sig i en
chockfas och/eller varit kognitivt paverkade av att deras barn blivit s& sjukt och ddrmed inte
tagit till sig informationen eller glomt den. Utifran forstdelsen kan fordldrarnas behov av
ytterligare, tydligare och mer kontinuerlig information underbyggas.

Hedrenius och Johansson (2013) skriver om informationens betydelse for att krisdrabbade ska
kunna aterfa kdnslan av kontroll. Kontroll &r viktigt eftersom ovisshet kan ge en kaosartad
upplevelse som pa sa vis forstarker det negativa i situationen som kan vara kaotiska 1 sig.
Tankegingen belyser vikten av att se till att information gér fram till krisdrabbade, vilket
skiljer sig fran att informera dd det dven kriver bekréftelse fran fordldrarna. Med den
bakgrunden beskriver Hedrenius och Johansson vidare hur angeléget det &r att anpassa
informationssittet utifrdn de krisdrabbades formaga att ta emot den, vilken kan variera sévél
frén minniska till ménniska som frén dag till dag. Hur formedlingen av informationen gick
till, nér den gjordes och om den passade fordldrarna, kan med andra ord vara en orsak till om
informanterna upplevde sig ha fitt tillricklig information.

Lennéer-Axelsson (2010) understryker vikten av att informationen krisdrabbade far &r
enhetlig. Hon menar att information som inte dr enhetlig eller som dr svarbegriplig bidrar till
otrygghet. Informanterna uttalade sig om upplevelsen av att informationen varierade och att
viss information saknades, vilket enligt perspektivet kan ha bidragit till otrygghet for
fordldrarna.

Informationssdkande kan &ven vara ett exempel pa problemfokuserad coping som syftar till
att paverka stressorer orsakade av en kris (Lazarus & Lazarus, 2006). I informanternas
situation dr det rimligt att tdnka sig att ovissheten kring deras barns hdlsa upplevdes
stressande och att en del energi riktades mot att inforskaffa sig information pa grund av att det
ingav trygghet. Utifran ett copingteoretiskt perspektiv kan fordldrarnas behov om mer
information ha varit omittligt om sjdlva sokandet efter informationen fungerade
stressreducerande.

Ringnér et al. (2011) anger betydelsen fordldrar har uppgett av att ha haft en sjukskoterska
med specifikt ansvar for deras familj, d& det inneburit mer och bittre information eftersom de
dé har kunnat stélla fragor och {4 fordjupande forklaringar av informationen de delgetts. I var
studie bendmns virdpersonal med sdrskilt ansvar ocksa som betydelsefullt, vilket i huvudsak
relateras till informationstillgdng. Det belyses utifrdn behovet av att fa enhetlig information
alternativt att veta vem man ska lyssna pé nér informationens innehéll skiljer sig 4t. Huruvida
det 6nskade huvudansvaret ligger hos en sjukskoterska eller annan vardpersonal har till
skillnad frdn ovan ndmnd tidigare forskning inte framkommit i vara resultat. I studien av
Starke et al. (2002) pavisas vikten av att ldkare formedlar information pé ett sétt som é&r
begripligt for fordldrarna, den varierade informationen som framkom i var studie kan vara ett
exempel pa ndr det blir obegripligt for fordldrar.

Behovet av kontroll som kan uppnas genom information, vilket framkom som viktigt for

forildrarna i var studie dverensstimmer med studien av Bjork (2008). Aven den forskningen
hénvisar till behovet av kontroll som en huvudsaklig stravan hos ménniskor 1 kris.
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I forhallande till slutsatsen om att information till krisdrabbade bor formedlas anpassat till
fordldrarna det géller och situationen de befinner sig i kan det uppsté ett dilemma mellan att
individanpassa och att behandla alla lika.

Sernbo (2012) belyser de organisatoriska mélen som en paradox svar for personal att hantera,
vilket i var studie visar sig drabba patientfordldrar pd sé vis att de utifran sina beréttelser inte
har fatt tillrackligt anpassad information. En forstéelse av fenomenet kan vara att sjukvarden i
det fallet strévar efter att bemota patientfamiljerna lika géllande vilken information de fér.

I studien av Earle et al. (2007) framkom att det var viktigt att professionella formedlade
information som kunde hjdlpa fordldrar att upprétthdlla en slags normalitet i situationen.
Information om sjukhuset som organisation kan ténkas vara en sddan typ av information som
gor det mojligt for fordldrar att orientera sig i verksamheten de befinner sig. Utifrdn den
tolkningen av vilken information som kan underldtta kidnslan av normalitet Overensstimmer
alltsa studiens resultat med vart.

3. Stabiliserar livssituation

Resultat praktiskt stod

I merparten av intervjuerna framkom att fordldrarna sig praktiskt stod i bemarkelsen av att {2
information och stdd i tillgangen till samhéllets resurser som en viktig funktion hos kuratorn,

exempelvis angdende Forsdkringskassan. De poédngterade en 6nskan om att informationen om
sambhéllets resurser skulle vara likvérdig for alla fordldrar.

8. Jag har ju fatt tusen frégor av andra pappor: ‘ja men hur gor ni med pengar? Och hur gor ni med de hér
papperena?’ ‘Men det finns en kurator’, svarar jag, ’jaha, finns det?” Sager dem da.

Foréldern framholl att de genom kontakter inom en forening for fordldrar i liknande
situationer hade upptéckt att alla inte fick tillgang till samma information och stdd kring
praktiska frgor. Citatet visar sdrskilt hur en sddan situation kan se ut, ndr de upptécker att
andra inte har tillgéng till samma information och stod som de sjélva.

I berittelserna fanns en genomgéende forvintan pa att kuratorerna skulle hjélpa till med det vi
hér kallar praktiskt stod. Det stod som fordldrarna upplevde sig ha fatt i hanseendet skiljde sig
dock at. Ett fordldrapar berdttade att de hade blivit nekade hjélp med ett forsidkringskassan-
drende med hinvisningen att det inte var kuratorns uppgift. Tva av fordldraparen framholl
snarare vikten av att de hade fatt god hjdlp att genomfora det praktiska, varav ett par
specificerade sin upplevelse sdhir:

9. Forilder 1: Ja, hon har ju skott allt runt forsdkringskassan och sa.

Foridlder 2: Slippa rodda i det, slippa dra i det. Man vet ju, det vi har haft med forsékringskassan har fungerat
vildigt bra. Men det man tinker nir man hor forsdkringskassan &r ju att jaha, ska vi sitta i timmar i telefonko,
man har s& mycket med sig fran media.

Forilder 1: Ja och man kan inte ta in den informationen heller.

Foraldrarna beskrev genom ovanstaende citat hur stor hjélp det hade varit for dem nér deras
kurator hade hanterat kontakten med forsakringskassan at dem. De beskriver hur det hade
varit overmaiktigt att sjilva skota kontakten med forsakringskassan under perioden utifrn en
forestillning om hur tungt det kan vara. De menade dven att den kunskap man behdver
inforskaffa sig for att kunna skota forsakringskassedrenden skulle vara svar att ta till sig nér
man dr mitt uppe 1 att ha ett barn inlagt pd sjukhus.
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Analys praktiskt stod

Utifran det krisstod som Hedrenius och Johansson (2013) framhaller &r socialt stod och
mdjlighet till samhdrighet med andra ménniskor en mycket avgérande aspekt, for ménniskors
mdjligheter att terhdmta sig 1 kris. Utifran den grunden &r det mojligt att se fordldrarnas
erfarenhet av utbyte med andra i liknande situationer som positiv, &ven om den orsakades av
otillrdcklig information frén sjukvirden. Den samhorighet ménniskor i liknande situationer
kan kénna med varandra kan vara svar for sjukvardspersonal att ersitta. Dock framhaller
Hedrenius och Johansson (ibid.) dven vikten av att professionella bistar krisdrabbade med
praktiskt stod. Det behov fordldrarna kénde av att information om samhéllets resurser skulle
formedlas av sjukvirden bekriftas saledes av teorin. Hedrenius och Johanssons (ibid.) for en
tankegang om att ménniskor i kris 14tt drabbas av sviktande tillit gentemot sin omgivning.
Utifran den teorin kan fordldrarnas erfarenhet av att olika familjer hade fétt olika information
forstas ytterligare. Resonemanget om att manniskor i kris har storre bendgenhet att misstanka
sin omgivning kan forklara att forédldrarna upplevde att de olikheter de sag inte var adekvata.

Foréldrarnas olika ingéng till behovet av hjilp i forsédkringskassefrdgor kan forstds som att de
hade olika sétt att forhalla sig till konkreta problem. En forklaring kan vara att fordldrarna
hade antagit en kénslo- respektive problemfokuserad copingstrategi. For de forédldrar som kan
tolkas ha antagit en problemfokuserad coping ar det rimligt att tro att behovet bestod 1 att fa
information kring samhallets resurser for att sjélva kunna nyttja dem. De fordldrar som
uttryckte att de hade fatt stor hjdlp av att fa stod i konkreta problem som exempelvis i att ringa
forsdkringskassan, kan ha antagit en mer kinslofokuserad coping. Dé konkreta problem kan
upplevas dvervildigande att ta tag i sjédlv eftersom fokus ligger pa att hantera de inre
kénslorna.

Ringnér et al. (2011) visar hur fordldrarna i deras studie kénde sig uppmérksammade och
betydelsefulla nir de fick information i motsats till att behdva soka upp den sjélv. Det
overensstimmer med den hér studiens resultat som visar att fordldrar 6nskade att alla
fordldrar rutinméssigt skulle fa likvérdig information om samhéllets resurser, vilket vara
resultat visar att fordldrarna inte upplevde att de fick. Vidare i studien av Ringnér et al.
framholls att foreningar bidrog till att fordldrarna kunde utbyta information med andra
foraldrar i liknande situation, vilket visades dven i var studie.

Resultat familjesammanhallning

Samtliga fordldrar uttrycker att de under vardtiden hade haft behov av mgjligheten att fa vara
tillsammans som familj under vérdtiden. Foljande citat anger ett fordldrarnas behov av att
halla familjen samlad och hur situationen omdjliggjorde det.

10. Vi sov ju aldrig med honom (barnet i frdga) pé sjukhuset utan jag var inskriven pa BB en vecka eller
nagot sddant och sedan fick vi borja dka hemifran och dit. Det 4r vél en sddan déar grej, samtidigt sa forstod vi
nog inte att det hade kunnat finnas nagot annat alternativ. Det hér var det enda vi kénde till och pa ett sétt kom
vi ju hem till [syskon] pé det hér viset. Men det 4r klart att det var hemskt att 1dmna, det var ju forfarligt att
dka dérifran.

Ovanstdende citat tolkar vi som en upplevelse av att fordldern hade métt béttre av att ha
mdjlighet att sova med barnet pa sjukhuset om hela familjen hade kunnat gora det. Fordldern
ar inte lika explicit 1 uttalandet som vissa andra fordldrar utan menar att hen fann sig i
situationen. Dock uttrycker hen att ett syskon till det sjuka barnet var hemma, vilket for deras
familj innebar en separation av familjen oavsett om en fordlder hade kunnat sova pé sjukhuset
eftersom den andra fordldern i sd fall hade behovt vara hemma med syskonet.
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Merparten fordldrar lyfter fram svarigheterna de upplevde d4 de behdvde lamna sitt barn pa
sjukhuset och nér de som fordldrar behdvde dela upp sig. Flera forédldrar sa att de tyckte det
borde finnas mojlighet for bada foréldrarna att sova hos sitt barn nér det 4r inlagt pa sjukhus.
Ett par fordldrar framholl omstéllningen nér de flyttade fran en avdelning till en annan, fran
ett familjerum till att bara en forélder kunde sova pé sjukhuset som svér eftersom de dé inte
kunde bo tillsammans ldngre. I en intervju belyses dock behovet av att vara vixelvis pd
sjukhuset som forédldrar och ddrmed kunna sova hemma. Ett fordldrapar belyste dven behovet
av att fa tid tillsammans ensamma som par. Framforallt i forhallande till behovet av att kunna
prata om det sjuka barnets situation och ta stéllning till eventuella beslut kring det. Behovet
relaterades till erfarenheten av mojligheten att vara privata, vilket de upplevde begrinsades
under vérdvistelsen eftersom sjukvardspersonal ofta var nérvarande pa rummet. Foljande citat
visar pd hur paret upplevde att de fick tid tillsammans utan barnen som de upplevde sig
behdva, di de fick vara med pa vardplaneringar’ en dag i veckan.

11. Det var tack vare vér kurator som verkligen stod pa sig som gjorde att vi fick egentid, till slut fick vi en
dag i veckan. Vi har tva barn och gick om varandra hela tiden, vilket innebar att vi inte fick sd mycket tid for
varandra, vi kunde aldrig vara vuxna och prata om allt.

Foréldern pavisar hdr en insats av en kurator som blev av stor betydelse for familjen i fraga.
Foréldrarna hade upplevt att de fick déligt med tid for varandra under storre delen av
vérdtiden, vilket var sdrskilt viktigt da de behdvde fatta gemensamma beslut géllande barnets
hélsotillstdnd. Dels menade fordldrarna att de hade svart att prata om séddant infor barnet
eftersom de ville skona barnet frin vissa allvarliga stdllningstaganden och dels menade
fordldrarna att de ville fokusera pa barnen nér de var tillsammans hela familjen. Darmed var
tid tillsammans som vuxna, vilket skapades utrymme for i samband med vérdplaneringar
betydelsefullt.

Analys familjesammanhallning

Enligt kristeori dr det viktigt att stotta drabbades egna resurser for att aterhdmta sig (Cullberg,
2006; Hedrenius & Johansson, 2013). Familjens sammanhéllning kan ses som en resurs, en
motvikt till det otrygga som kan upplevas i kris. Hedrenius och Johansson menar vidare att
saledes att det dr aterhdmtande for familjer att vara tillsammans eftersom det kan bidra till
viss avslappning. Det synsittet anvinder Hedrenius och Johansson och hévdar
familjesammanhéllning som en av de viktigaste aspekterna av krisstod. Foljaktligen bor
professionella i forhédllande till kristeori frimja familjers mdjligheter att vara tillsammans.
Uttryckligen exemplifieras det tillimpat pd barns sjukhusvistelse. Teorin ger forstéelse for
fordldrarnas icke-uppfyllda behov av att hélla familjen samlad. Det ger dven anledning att tro
att bade fordldrars och deras barns stress kan ha dkat pd grund av det och att dterhdmtningen
kan ha forsvérats pd grund av hoga stresspédslag under tiden de var separerade. Det fanns i
intervjuerna en fordlder som beréttade att det hade varit aterhamtande att sova hemma. Med
det 1 atanke bor eventuella fordndringar ske med mojlighet for anpassning till varje familj.

Overlag framhiver Hedrenius och Johansson frimjandet av nira relationer, vilket egentiden
som fordldrarna upplevde sig ha behov av kan vara exempel pa eftersom éven parrelationen
behover niring. Fordldrarnas behov av att vara tillsammans som par kan dven forstas utifrdn
Hobfolls et al. (2007, i Hedrenius & Johansson, 2013) princip av att frimja samhorighet som
handlar om att krisdrabbade bdr stottas i att ta hand om sina relationer. Det &r viktigt att har
komma ihég att det dr fragan om att ldmna barnet av fti vilja, vilket fordldrarna i intervjuerna
berdttade att de inte ville under perioder da barnet var sérskilt sjuk. Det skiljer sig alltsa
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mycket frén separationen som tvingas fram pa grund av institutionella ramar som att det inte
finns sovplatser for fordldrar.

Lennéer-Axelsson (2010) menar att samhdrighet kan ge forankring i verkligheten och dérmed
hjélpa krisdrabbade att hantera sin situation. Bland annat framkom en berittelse som vittnade
om att informanterna hade haft ett barn hemma och ett pa sjukhus. Det var alltsé en situation
som omgjliggjorde sammanhéllning. Deras upplevelse av hur svért det var att lamna ett barn,
vilket dven andra fordldrar vittnade om kan forstds med hjilp av Lennéer-Axelssons teori om
att samhdrighet far krisdrabbade att mé béttre. Separationen frén barnet pa sjukhus beskriver
fordldern som “forfarligt”, vilket vi tolkar som att det fick hen att ma déligt. Vi ser inga
tecken pa att fordldern skulle ha haft svart att kéinna en forankring i verkligheten men det ar
mdjligt att en sammanhallning av familjen skulle ha underlattat for hanteringen av
situationen.

Mojliggorandet for familjer att vara tillsammans i en svar situation kan ses som ett sétt att
framja lugn, vilket &r en av fem principer i krisstod (Hobfoll et al. 2007, i Hedrenius &
Johansson, 2013). Fradmjandet av lugn innebdr i sammanhanget att professionella och eller
institutionella ramar minskar orsakerna till stress. Separerandet av familjemedlemmar kan ses
som en faktor som Okar stressen for familjer medan att skapa mojlighet for familjer att vara
tillsammans kan frdmja deras lugn.

I studien av Ringnér et al (2011) dras slutsatsen om vikten av ett familjecentrerat beméotande,
vilket ger en viss indikation pa att familjen bor virdas som helhet nér ett barn ar sjukt. Det
overensstimmer med vara resultat pd sé vis att fordldrarna hade onskat att de som familj hade
mdjlighet att vara tillsammans pa sjukhuset dven nattetid. Utifran fordldrarnas beréttelser kan
vi se att vdrden kan ha haft ett mer barn- dn familjefokuserat forhallningssitt, pa sé vis att det
sjuka barnet och dess medicinska tillstdnd varit prioriterat framfor fordldrarnas mojligheter att
nérvara.

Sammanfattning

Gallande kontakt med personal framkom behovet av ett personligt bemdtande i huvudsak i
form av att forédldrar och personal far kontakt utifrdn deras individuella roller som ménniskor,
snarare an utifran deras roller som respektive personal eller fordldrar. Behovet av personlig
kontakt kunde stirkas utifrdn Lennéer-Axelssons (2010) resonemang om vikten for
krisdrabbade att bli bekriftade, sarskilt av professionella. Behovet av bekréftelse och graden
av personlighet kunde dock visa sig variera beroende pa vilken copingstrategi fordldrarna
intog. Vikten av att bli bemott utifran var man befinner sig kunde bekriftas utifran Cullbergs
(2006) faser ddr man beroende pa var man befinner sig i krisférloppet skiftar fokus.

Aven psykosocial uppfoljning med initiativtagande frén varden lades fram som en viktig
aspekt av interaktionen som enligt informanternas berittelser framstod som obefintlig pa sa
vis att den bara skedde om det fanns nagon sirskild anledning. Vi kunde stodja foréldrarnas
resonemang i behovet av psykosocialt stod efter vardtiden utifrén flera teorier. Bland annat
utifrén hur drabbades krafter mobiliseras nér de upplever hot och att professionella bor lata
dem ha sina strategier for att klara av tillvaron (Hedrenius & Johansson, 2013). I férhallande
till tidigare forskning av Starke et al. (2002) kan man se skillnader i fordldrars upplevelser
beroende pd om det dr de sjélva eller sjukvarden som tar initiativ.

Angéende trygghet belystes behovet av 6kad systematik, da flera berittelser innehdll oro pé
grund av upplevelsen av att vrden paverkades av tillfalligheter. Hedrenius och Johansson
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(2013) understryker vikten av krisdrabbades ateruppritthillande av kontroll, vilket
upplevelsen av en bristande systematik gillande vird kan motverka. Darmed bekréftas
fordldrarnas behov och professionella bor enligt Hobfoll et al. (2007 i Hedrenius &
Johansson, 2013) framja drabbades trygghet.

Informationsbehovet framlades som en ytterligare aspekt av stor vikt for kénslan av trygghet.
Information om sjukhusets organisation dterkom i fordldrarnas beréttelser genom behovet av
att kunna orientera sig i varden och forsta det ssmmanhanget. Aven vikten av att fi enhetlig
information alternativt att ha en samordnande person att folja var centralt i fordldrarnas
beréttelser. I forhallande till behovet av information belystes bland annat kognitiva
svarigheter som sdmre minne i chock (Cullberg, 2006; Lennéer-Axelsson, 2010), vilket
motiverar bland annat kontinuerlig information till patientforéldrar.

Livssituationen i bemérkelsen att hantera livet under sjukhusvistelsen berordes i forvéntan pa
hjélp med exempelvis forsidkringskassedrenden. Det praktiska stodet bekriftas som viktigt for
krisdrabbades mojligheter till terhdmtning (Hedrenius & Johansson, 2013), vilket stirker
informanternas uppfattning.

Familjesammanhallning belystes i alla intervjuer som nagonting av betydande roll i
situationen och flera fordldrapar podngterar svarigheterna med att de behovde skiljas 4t som
familj nattetid under vardvistelsen. Savél Cullberg (2006) som Hedrenius och Johansson
(2013) och Lennéer-Axelsson (2013) betonar vikten av samhorighet, att stétta drabbades egna
resurser och frimja néra relationer. Alltsé ar det teoretiska stodet starkt i forhallande till
fordldrarnas beréttelse av att vilja hélla thop som familj.
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Avslutande diskussion

I f6ljande kapitel sammanfattar vi inledningsvis négra resultat och slutsatser studien lett fram
till. Dérefter presenteras uppsatsforfattarnas reflektioner kring slutsatserna och dess relation
till studiens fragestéllningar. De fenomen som framkommer diskuteras i forhallande till
eventuella orsaker, konsekvenser och mojligheter for fordndring. Dérefter fors en diskussion
kring hur vara metoder paverkat var studie och slutligen anges forslag pa aspekter som skulle
vara intressanta att bedriva forskning utifran.

Sammanfattande slutsatser

Den hédr sammanfattningen bestir av huvudsakliga slutsatser sammankopplade med
uppsatsens fragestillningar. Forst redogdr vi kortfattat for vara tidigare presenterade resultat i
syfte att ge en lattillgdnglig bakgrund till fortsatta reflektioner.

Gillande kontakt med personal pé det aktuella sjukhuset framkom behovet av ett personligt
bemotande, vilket huvudsakligen belystes utifrdn perspektivet att mdtas bortom fordldra-
respektive yrkesrollerna. Aven psykosocial uppfoljning med initiativtagande fran véirden lades
fram som centralt. Angéende trygghet belystes behovet av att mer inom véardens praktik skulle
ske systematiskt. Informationsbehovet framlades som en ytterligare aspekt for kdnslan av
trygghet, sérskilt enhetlig information. Livssituationen i bemérkelsen att hantera livet under
sjukhusvistelsen berordes i forvintan pa hjélp med praktiska fragor. Familjesammanhallning
belystes i alla intervjuer som vitalt.

Diskussion

Vad kom vi fram till?

Beskrivningen av interaktionen mellan vardpersonal och fordldrar analyserade vi bland annat
utifrén hur olika antagna roller kunde sta i viigen for god kontakt. Analysen gjordes utifrdn
kontakten mellan patientforédldrar och vardpersonalen som grupp. Om vi tittar pa
resonemanget utifran samspelet mellan forildrar och kuratorer specifikt skulle en 6kad
professionalisering inom socialt arbete kunna ses som en forklaring till férdldrarnas
erfarenheter. Professionaliseringen kan leda till att den yrkesverksamma i syfte att markera
sin roll och sin legitimitet fjdrmar sig gentemot patientfordldrar. Det kan handla om att se sina
yrkeskunskaper som det viktiga och beméta forédldrar utifrén sin yrkesroll snarare én att
anvénda sig av sin personlighet i moétet. Fordldrarnas upplevelse av att moten priaglade av
individuella egenskaper var hjilpande kan forknippas med hur stor vikt relationer har inom
det sociala arbetet.

I resultaten framkom &ven ett behov av systematik i1 praktiken. I beskrivningar kring det
angavs personbundenhet som ett hot mot omhéndertagandet av barnet och saledes
fordldrarnas kédnsla av trygghet. Resonemanget byggde pa att det var storre risk att ndgonting
gick fel nér tillfdlligheter som vem som genomforde en undersokning kunde paverka. Det
gillde exempelvis huruvida fordldrarna fick réitt information, om barnet fick rétt vrd och om
familjen fick tillgdng till det stod som fanns. Fordldrarna efterfrigade att varden skulle styras
av riktlinjer som foljdes, vilket &r en rimlig tanke men en mer standardiserad arbetsplats kan
gora handlingsutrymmet mindre for de anstédllda. Eventuellt kan det std emot ovan nimnda
tema om hur viktigt det &r med personligt bemotande.
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Vi kunde se att fordldrarna upplevde vardpersonalens anvidndande av personliga egenskaper 1
bemotandet som positivt. Samma anvéndande upplevdes dock negativt nér det hade direkt
paverkan pé konkreta atgérder eller styrde vilket informationsflode fordldrarna fick tillgang
till. Bade géllande konkreta dtgirder och betrdffande informationsflodet sag vi en vilja fran
fordldrarna att det skulle styras av riktlinjer. Det personliga bemétandet verkade dédremot
onskas ske utanfor ramarna. Slutsatsen blir att fordldrarna som grupp hade behov av att kiinna
att barnets sjukvérd och informationen familjen fick skulle vara styrd efter riktlinjer och
ddrmed oberdrd av vem som utforde respektive formedlade den. Motsatsen gillde det
mellanménskliga motet som snarare var mer vart om det skedde utanfor institutionens ramar.
Det hér visar pa hur var informantgrupp hade velat kombinera de olika férhallningssétten,
vilka vi kan se kompletterar varandra.

Foraldrarnas behov av uppsokande psykosocialt stod, sirskilt efter vardtiden, visade sig vara
stort. Det kan relateras till de forvéntningar fordldrarna framhall i forhallande till sjukvérdens
kuratorer. Forvéntan géllde i huvudsak stdd i hanteringen av eller information om samhallets
resurser men det framkom framforallt dé fordldrarna berdttade om vardvistelsen.
Forhoppningen om att kuratorer skulle ta initiativ till kontakt med forédldrarna dven efter
vérdtiden for stoddsamtal, kan ha berott pa att fordldrarna hade storre behov av stodsamtal efter
vérdtiden @n under, da det enligt berdttelserna hade varit léttare att fa tillgang till det. Deras
forvéantningar som i flera fall praglades av tanken om ett skyddsnét, dar alla forédldrar fick
uppfoljning av psykosocial karaktér efter vardtiden kan &ven ses i ndra anslutning till 6nskan
om systematik i vardens praktik. Behovet av uppsdkande, uppfoljande stod kan dven séttas 1
relation till respekt for individers integritet. I var undersdkning fanns det fordldrar som till och
med papekade att psykosocialt stod bor erbjudas fler gdnger trots att fordldrarna séger nej till
det.

Ett stort informationsbehov framkom i véara resultat och sammankopplades med kénslan av att
aterupprétta kontroll 1 en stressfylld situation. Reaktionen dr naturlig for ménniskor i kris men
kan mojligen dven forstirkas av den inskrinkta integritet och kontroll som en sjukhusvistelse
innebdr. Det kan leda till en hog strdvan efter att upprétta kontroll, exempelvis genom att soka
kunskap som gor att man kan ifrdgasitta eller bekrifta metoderna vardpersonalen anvinder.
Argumentationen grundar sig pa att ett sjukhus dr en institution med ramar som begransar
mdjligheten att kontrollera och styra sin tillvaro for de som befinner sig dir. Familjens
sammanhéllning ir en betydande aspekt fér minniskor i kris. Aven den kan ha forstéirkts hos
fordldrarna i och med att sjukhusets inbyggda rutiner styrde deras mdjligheter att vara
tillsammans. Var huvudsakliga slutsats ar att det dr problematiskt att uppmana familjer till
separation nir de potentiellt befinner sig i kris. Vi menar att det &r direkt missgynnande for
mdjligheterna till dterhdmtning, vilket Hedrenius och Johansson (2013) underbygger.

P4 vilket sétt har studiens syfte uppnatts?

For att slutligen knyta an till studiens syfte och dess fragestillningar, &r det for oss tydligt att
vi har uppnatt vart grundliggande syfte. Namligen att exemplifiera fordldrarnas psykosociala
behov. Det har vi gjort genom att visa pa hur fordldrarnas upplevelser kan hédnvisas till
psykosociala behov som kinslan av trygghet, en fungerande tillvaro och ménsklig kontakt.

En av véra fragestéllningar berdrde vilka behov fordldrarna upplevde sig ha i interaktionen
med vardpersonal. Dels framtrddde hur betydande personligt bemdtande var och dels hur
initiativtagande fran personalen, frimst genom psykosocial uppfoljning var av stor vikt.
Tyngden av de aspekterna bekréftades med hjdlp av de teoretiska perspektiven. Vi menar
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saledes att de identifierade centrala komponenterna kan vara av stort vérde for ytterligare
forstaelse och utveckling av bemdtandet inom barnsjukvérden.

I relation till fragestillningen om vad som kunde minska kénslan av otrygghet,
utkristalliserade sig behovet av systematisk vdrd i informanternas beréttelser. Dels menar vi
att det kan hérledas till kontrollbehovet, vilket kan fungera som motvikt till det kaos
ménniskor latt upplever i en potentiell krissituation. Dels kan informanternas erfarenhet
uppmana till tydligare riktlinjer och striktare ramar. Dels kan en 6kad kommunicering av de
riktlinjer som finns och inte finns tillgodose ett visst kontrollbehov. Aven synliggérande av
vad som kan vara prioriterat nér systematik bortprioriteras, exempelvis individanpassning kan
tankas minska frustrationen 6ver exempelvis olik behandling. Sarskilt i form av
kommunicering ser vi kuratorsverksamhet som en mojlig aktor for formedlandet av sédan
information. Svaret pa fragestdllningen blir siledes att fordldrarnas kénsla av trygghet skulle
kunna fOrstirkas av tydlig information, systematiskt bemotande och synliggdrandet av
bakomliggande riktlinjer.

Fragestdllningen som behandlar fordldrarnas upplevelse av vad som ér viktigt for en
fungerande tillvaro under livssituationen kunde besvaras. Med fordldrarnas livssituation
asyftas att de bade hade ett sjukt barn och att de befann sig pé en institution. Svaret bestod 1
exempel pa behovet av att fa praktiskt stod och att halla ssmman familjen. Behovet av
sammanhéllning r starkt kinslomassigt laddat i informanternas beréttelser och bekréftas vil 1
vér teori. Utifrdn den bakgrunden ér det svart att forsta hur mdjligheterna till att vara
tillsammans som familj begridnsas. Dock hade vi en idé om att finga fordldrarnas sétt att
hantera sin situation och hur deras strategier for det kunde uppmuntras och forstarkas
respektive forsvéras av sjukvérden, vilket vi inte kan besvara i den omfattning vi hade dnskat.
Anledningen till det hinvisar vi till var metodreflektion. Det kan dven vara sé att amnet vi
trodde var en viktig del av fordldrarnas upplevelser var mindre viktig for informanterna.

Vidare diskussion

Vara tidigare forda resonemang dskadliggor vi hir ur ett &n vidare perspektiv. Syftet dr att
lyfta dem till en strukturell niva.

Individanpassning/likvirdighet

Forhallandet mellan behovet av ett personligt bemdtande utifrén den specifika familjens
behov och att 6nska en systematisk och likvérdig sjukvard r intressant och kan hirledas till
motséttningar i sjukvardens mal, vilket Sernbo (2012) skriver om. Paradoxen bestar av att
patienter och i det hér fallet patientfamiljer ska bemdtas bade likvardigt och individanpassat,
vilket kan vara svért att kombinera. Liknande mal aterfinns dven i andra
ménniskobehandlande verksamheter och leder till forvintningar om ett forhéllningssitt som ar
svarbalanserat. Ofta ger det snarare upphov till att det blir det ena eller andra alternativet
snarare dn en utopisk medelvdg. En mojlighet vi ser dr att kommunicera den motséttningen
for att skapa forstaelse for den och ddrmed minska frustrationen. Ett exempel kan vara nir
vissa forédldrar fir information som inte andra far pa grund av att de professionella anpassar
informationen efter individernas behov. Det &r forstdeligt att frustration kan véckas i motet
med andra foréldrar i sddana fall eftersom likvardigheten kan upplevas begriansad. Eventuellt
skulle ett synliggdrande av de olika malen och avvigningarna professionella gér kunna bidra
till att fordldrarna lattare kan skilja pd nér de &r missgynnade for att information av nagon
anledning gatt forlorad och pa nér det handlar om att de inte fitt information for att
professionella bedomt att informationen inte dr aktuell for den enskilda familjen. Vi vill
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podngtera att fordldrarnas behov av likvirdigt bemotande visade sig vara mer saknat én
individanpassat bemoétande, 1 var studie. Frgan lyftes dock inte i ett antingen/eller perspektiv
under intervjuerna.

Respektera integritet/uppsokande psykosocialt stod

I vér studie framkom ett monster av att fordldrar 6nskade bli kontaktade och erbjudna
psykosocialt stod, gdng pa gang dven om de tackade nej. Det belystes tydligast gillande
uppfoljning. Huruvida det kommer sig att fordldrarna upplevde att de inte hade fatt stod 1 den
formen i tillrdcklig utrdckning anser vi vara intressant. En forforstaelse som vi har baserat pa
samtal med kuratorer i barnsjukvard dr att det nér de inte fragar igen efter nekande svar kan
handla om att de vill ta hinsyn till integriteten hos patientfordldrarna. Det kan leda till att de
prioriterar att ta nekande svar, exempelvis géllande kuratorskontakt pa allvar och ddrmed inte
frégar igen utan forlitar sig pa att de fordldrar som vill ha stod s6ker upp dem. Det kan dven
vara en kombination av respekt for integritet och vilka resurser som finns att erbjuda, dd man
kan tdnka sig att personalen vid en begréinsad tillgdng till kuratorer véljer att prioritera de
fordldrar som direkt sdger ja till psykosocialt stod. Vi drar tvd mdjliga slutsatser fran det har.
Den ena dr att fordldrarna i var undersokning tyckte att det var viktigare att de fick
psykosocialt stod dn att deras nekande svar respekterades. Det andra dr att det for de hér
fordldrarna inte handlade om att bli krankta eller respekterade utifran integritet. Utifrén det
resonemanget tinker vi att deras nekande till psykosocialt stod kan ha berott pa situationen.
Exempelvis kan det vara sd att fordldrarna for stunden upplever situationen 6vermiktig och
inte vill fokusera pa ndgonting annat &n barnet. Det kan visa sig genom att foréldrar sdger nej
till kuratorskontakt pa grund av radsla for att limna rummet dar barnet lag eftersom barnets
liv svivade mellan liv och d6d. Enligt véra informanter behover ett nej till psykosocialt stod
inte bero pa ett medvetet stdllningstagande for hela vardvistelsen. Ur det perspektivet kan man
tanka sig att fordldrarna ville ha frdgorna flera ganger for att deras svar successivt forandrades
beroende p4 tillvarons omsténdigheter.

Det hédr dr nagonting som dr ett svart avvdgande for kuratorer, vilket kréver professionell
lyhordhet for varje fordlder. Vér tolkning av berittelserna frdn vara informanter dr dock att
det ar storre risk for att missa nagon som vill ha kuratorskontakt ndr man inte fragar flera
génger &n att krdnka deras integritet genom att fraga trots nekande svar. Vi forstar dock att det
hér dr en resursfrga ocksé. Nér resurserna inte racker till dr det kanske sd att det dr de som
sdger nej som Vvéljs bort. Det kanske &r sé att mer resurser bor ldggas pa psykosocialt stod
efter vardtiden &n under. Det &r svéra fragor och inte heller den hér fragan har stéllts till
informanterna 1 ett antingen/eller perspektiv, vilket gor att de eventuellt inte skulle halla med
om var tolkning av vad som &r prioriterat.

Angaende fordldrarnas onskan om att f4 mdjligheten att vara tillsammans som familj, vilket i
de flesta fall upplevdes omgjligt nattetid, under atminstone perioder av vardtiden kan vi bara
se det om en fraga som inte dr prioriterad av beslutsfattare som fordelar samhillets resurser.
Samtidigt vill vi synliggora att Sverige, till skillnad fran ménga andra ldnder, exempelvis har
gratis barnsjukvard.

Metodkonsekvenser

En problematisk aspekt som vi vill synliggora gillande vért tillvigagangssitt dr den
eventuella differensen mellan informanternas férvéntan pé vér studies syfte och det faktiska
syftet. Grunden till var studie lades pd aktuell kuratorsenhet som del utav verksamhetens
arbete med kvalitetsutveckling och vi tror att informanterna delvis kan ha lagt stor vikt vid
det. Syftet har successivt utdkats och forédndrats for att anpassas till kandidatuppsatsens ramar
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och var okade kunskap kring dmnet. Det ursprungliga syftet var att bidra till utvérdering av
kuratorsverksamheten och vért slutgiltiga syfte dr att exemplifiera patientfordldrars upplevelse
av vérdtiden i sin helhet. Utvirderingssyftet dr kvar men fungerar nu som en del av ett storre
perspektiv. Var otydlighet gillande syftet i borjan av processen kan i kombination med
intervjuernas fria form ha lett till att informanternas fokus riktades mot att ta upp de behov
som de ville att varden och i synnerhet kuratorsverksamheten skulle bli bittre pé att
tillgodose. Det kan i sin tur ha inneburit att de uteslot andra upplevelser frén sina beréttelser
for att de exempelvis inte trodde att det skulle vara till nytta for vrdens utveckling.

Ett tema som vi upplevde kom i skymundan var géllande foréldrarnas strategier for att hantera
situationen de hade befunnit sig i. Det kan dels bero pd ovanstdende forklaring om olika
syften och dels kan det vara en konsekvens av vért val av att genomfora semistrukturerade
intervjuer som visserligen fungerande bra i andra hdnseenden. Om vi hade valt att styra
informanterna mer hade vi formodligen kunnat undersdka hur de resonerade kring sina egna
sdtt att hantera det de hade varit med om. Vi dr dock n6jda med vart val att anvénda en
semistrukturerad intervjuguide eftersom vi tror att det frimjade fordldrarnas mdjlighet att
paverka innehallet i intervjuerna. Vi tycker att det var bra eftersom vi tror att ménniskor ofta
beréttar om det som dr viktigt for dem.

Till £61jd av studiens ovan nimnda metodbekymmer om olika syn pa syftet kan vi dven se att
vér teoretiska anvindning kan behova forklaras i relation till vara informanters férvintningar.
A ena sidan framstiller vi krisdrabbades behov, vilka direkt kan fingas upp som
forbittringsomraden for sjukvarden. A andra sidan visar vi pa hur forildrarnas upplevelser
kan bero pd deras sitt att hantera sin situation, vilket snarare blir ett sitt att forstd dem &n vad
som pagdr i varden. Det leder till ett etiskt dilemma som vi har funderat mycket pa. Inom
ramen for samhéllsvetenskaplig forskning, vilket uppsatsen dr en 6vning for forsoker man
ofta att forstd ménskliga fenomen ur olika perspektiv. Vi vill darfor podngtera att vi ser
informanternas berittelser som sanna och vérdefulla. Deras subjektiva upplevelser ér i sin
grundform virda att lara utifran och vara forsok att forstd erfarenheterna ur olika perspektiv
innebdr ingen misstro mot informanterna.

Vi vill med uppsatsens omféng i dtanke dven framfora vissa reservationer for eventuella
brister i presentationen av det innehéllsrika intervjumaterial som informanterna bidragit till.
Med det fantastiska materialet hade vi kunnat vécka dnnu fler intressanta frdgor om ramarna
hade tillatit det. Vidare hoppas vi att fordldrarnas upplevelser genom den hér uppsatsen tas i
beaktande vid kvalitetsutvecklingen i1 varden och andra verksamheter dér socionomer moter
ménniskor i svéra situationer. Vi uppmanar dven framtida socionomer att se dessa exempel
som del i1 utbildningen pa vdgen mot att utveckla var profession. Framforallt uppmanar vi till
forskning inom omrédet, vilket vi ger forslag pa nedan.

Forslag pa vidare forskning

Vi vill poédngtera hur virdefullt vi anser vart intervjumaterial eftersom patientforaldrar
kommer till tals till formén for utveckling av barnsjukvérden. Ur ett socionomperspektiv
skulle vi vilja kalla det ett brukarperspektiv®, vilket vi tror kan ge vildigt positiva effekter om
det inkluderas i utvecklingen av virdapparaten som generellt sétt styrs ovanifran. Vi
uppmanar dérfor till att mer forskning gors genom kvalitativa studier dér forédldrar far ge sitt
perspektiv pa omhéndertagandet inom barnsjukvarden.

* Ett brukarperspektiv utgar frén att personer som nyttjar savil sjukvard som sociala insatser omnimns som
brukare. Brukarperspektiv bestér foljaktligen av att brukare sjélva uttrycker sig om sin situation.
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Mer specifikt skulle vi vilja att vidare forskning gjordes utifrdn konflikten mellan systematiskt
och personligt bemétande, vilket var ett genomgaende tema i var studie. Aven kring hur
vérden kan bistd med kommunicering som stdd i de variationer forédldrar upplever frén olika
avdelningar exempelvis skulle vara intressant att undersdka. Behovet av att bli erbjuden mer
stod, enligt uppsokande principer, vilket fordldrarna 6nskade dven efter vardtiden och som vi
kopplade till behovet av integritet som sjukvarden ocksa behover ta hinsyn till skulle ocksa
kunna ge intressanta perspektiv genom vidare forskning.

Utifran vart material och de teoretiska utgdngspunkterna vi har anvént kan vi uppmana
forskare att ytterligare samla empiri for att pdvisa familjers behov av att fa vara tillsammans.
Aven forskning gillande vad som ligger till grund for att sjukhusets ramar begriinsar den
mojligheten skulle vara dnskvirt.
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Bilagor
Bilaga 1
Intervjuguide

Bakgrundsinformation
Familjemedlemmar, barnets diagnos, barnets alder vid diagnosen, barnets nuvarande élder

Inledning
Vi skulle vilja att ni berdttar om hur det var ndr ert barn blev aktuellt pa sjukhuset utifrén

foljande teman.

1. Barnets sjukdom/medicinska tillstdnd

a) Hur var det for er nér ert barn blev allvarligt sjukt (helhet)?

b) Hur gick det till nér ni fick besked om att ert barn behdvde vard pa barnsjukhuset (besked)?
¢) Kan ni beskriva vad situationen innebar for er (kris)?

2. Praktiskt kring vardtiden

d) Hur upplevde ni det praktiska kring vardtiden (helhet)?

e) Hur upplevde ni miljon pa sjukhuset (kontext)?

f) Hur upplevde ni mojligheten att vara med ert barn under vardtiden (tillgénglighet)?
g) Hur sdg vardagen ut for er familj under sjukhusvistelsen (vardag)?

h) Hittade ni sétt att hantera situationen som underlittade for er (coping)?

3. Kontakt med vardpersonal

1) Hur upplevde ni kontakten med personalen pd sjukhuset? (kuratorn/personal)

j) Hur upplevde ni att personalen bemétte er (interaktion)?

k) Hur upplevde ni mdjligheten att ta del av information under vérdtiden (information)?
1) Hur upplevde ni stodet fran personalen (stod)?

m) Hur skulle ni ha dnskat att personalen forholl sig (forslag till forbéttring)?
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Bilaga 2

Introduktionsbrev
Hej!

Vi heter Emilia Killman och Per Eliasson och ldser sjétte terminen pa Socionomprogrammet
pa Goteborgs Universitet. Under varterminen 2014 kommer vi att skriva C-uppsats, i syfte att
exemplifiera hur fordldrar till patienter pé [specifikt barn- och ungdomssjukhus] har upplevt
sitt barns vardtid.

Var avsikt dr att genomfOra intervjuer under ca. 60 minuter, med patientfordldrar som vill dela
med sig av sina erfarenheter fran tiden med sina barn pa sjukhus. Sedan kommer vi i
uppsatsen att belysa intervjuerna utifran teorier om kris och hur man kan hantera svara
situationer. Er anonymitet &r viktig for oss och era personuppgifter kommer inte att std med i
uppsatsen. Intervjusvaren vi tar del av vid intervjuerna kommer enbart att anvindas i det hir
syftet.

Niér uppsatsen ér avidentifierad och klar kommer den att publiceras via Géteborgs Universitet.
Studien gors 1 samrad med kuratorsenheten pd barn- och ungdomssjukhuset som dven
kommer att ta del av era synpunkter via uppsatsen. Véar handledare pa Goteborgs Universitet
ar Marie Tornbom.

Studien 4r frivillig och ni har ddrmed rétt att avbryta ert deltagande. Vid intervjun kommer vi
att be er skriva under att ni samtycker till att delta i studien, enligt f6ljande:

- Jag har blivit informerad om att jag kommer att vara anonym
- Jag samtycker till att ingd i studien
- Jag har blivit informerad om att jag har mdjlighet att avbryta intervjun

Om ni har ndgra frdgor angaende intervjun eller studien i dvrigt, alternativt om ni dnskar
information om var ni kan hitta uppsatsen gér det bra att kontakta oss via mejl:

[Pers e-post]

[Emilias e-post]

Tack pa forhand, med vénliga hilsningar
Emilia Killman & Per Eliasson
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