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Sammanfattning

Bakgrund: Antalet barn som diagnostiseras med neuropsykiatriska diagnoser 6kar i Sverige och
véntetiden till att genomga en neuropsykiatrisk utredning dr i Véstra Gotalandsregionen ofta
over ett ar. D4 tidigare forskning framst belyser hur situationen ér for fordldrar dér barnet redan
har en neuropsykiatrisk diagnos finns det anledning att uppmérksamma forédldrars upplevelse
av véntetiden innan en utredning.

Syfte: Att belysa fordldrars upplevelse av att vénta pa en neuropsykiatrisk utredning for sitt
barn.

Metod: En kvalitativ metod valdes for denna studie. Nio forédldrar intervjuades genom
semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna spelades in, transkriberades och analyserades genom
en kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Dataanalysen resulterade i tre kategorier och sju underkategorier. Kategorierna &r
Barnets mdende stdller krav pd handling, Livssituationen vicker kdnslor och Behoven som
uppstdr. Barnets mdende stdiller krav pd handling innefattar de aktiva handlingar som
fordldrarna sjdlva tar till for att pdverka sin, barnets och familjens situation. Livssituationen
vdcker kdinslor beskriver de kénslor som uppkommer hos fordldrarna i situationen de befinner
sig 1. Slutligen innefattar Behoven som uppstar de behov hos fordldrarna som pé olika sétt bor
besvaras for att situationen ska upplevas hanterbar.

Slutsats: Resultatet i denna studie ger en fordjupad forstielse av hur det &r att som fordlder
vinta pa en neuropsykiatrisk utredning for sitt barn. Fordldrarna behover fa bekréftelse, stod
och kontinuerlig information under hela vantetiden. Specialistsjukskoterskan har en viktig roll
1att alltid lyssna och ta foréldraoro pa allvar och kan i sin profession inta rollen som en personlig
kontakt for fordldrarna att vinda sig till vid behov.

Nyckelord: Fordldrar, familj, neuropsykiatriska diagnoser, utredning, stod,
specialistsjukskdterska



Abstract

Background: The number of children diagnosed with neuropsychiatric diagnoses is increasing
in Sweden and the time to wait for a neuropsychiatric investigation in the Vistra Gdétaland
region can be more than a year. Previous research primarily focuses on the parents situation
after the child already has been given a neuropsychiatric diagnosis. Therefore, it is worthwhile
to pay attention to parents' experiences and needs during the waiting period.

Aim: To illuminate the parents' experience of waiting for a neuropsychiatric examination for
their child.

Method: A qualitative method was chosen for this study. Nine parents were interviewed using
a semi-structured interview-guide. The interviews were recorded, transcribed and analyzed
through a qualitative content analysis.

Results: The data analysis resulted in three categories and seven subcategories. The categories
are The child's health status demands action, The life situation arouses emotions and The needs
that arise. The child's health status demands action include the active actions that the parents
themselves take to influence their, the child's and the family's situation. The life situation
arouses emotions describes the feelings that arise in the parents in the situation they are in.
Finally, The needs that arise includes the needs of the parents, which ought to be answered in
different ways in order for the situation to be perceived manageable.

Conclusion: The results provides a deeper understanding of what it is like to be a parent waiting
for a neuropsychiatric examination for their child. The parents need confirmation, support and
continuous information throughout the waiting period. The specialist nurse plays an important
role in always listening and taking the parents concern seriously and can in her profession take
on the role of being a personal contact for parents to turn to when needed.

Keywords: Parents, family, neuropsychiatric diagnoses, examination, support, specialist nurse
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Inledning

Barn som diagnostiseras med neuropsykiatriska diagnoser, sdésom autism och ADHD, har 6kat
de senaste aren i Sverige. Likasd har vintetiden till att f4 genomgd en neuropsykiatrisk
utredning 0kat och i nuldget dr det i Véstra Gotalandsregionen inte ovanligt att barn behover
vinta i ett ar eller mer innan en utredning startar. Under tiden lever manga forédldrar i ovisshet
och kidmpar med att stotta sitt barn utan att alltid ha tillrdckliga resurser. Dessa barn och
fordldrar soker sig 1 hogre grad till sjukvarden dven pa grund av andra dkommor (Véstra
Gotalandsregionen, 2018). Specialistsjukskdterskan kommer i1 kontakt med dessa barn och
familjer i flera olika sammanhang, exempelvis i barn- och skolhdlsovarden, 1 barnsjukvarden
och pa barn- och ungdomsmedicinsk mottagning. Forfattarna till den hér studien har arbetat i
flera ar inom barnsjukvarden och har ofta sett att situationen &r anstringd for manga foréldrar
som har ett barn med en neuropsykiatrisk diagnos eller dar misstanken finns. Ett professionellt
bemdtande samt 6kad kunskap kring familjens situation dr da av betydelse. Forfattarna vill med
denna studie fordjupa forstdelsen kring fordldrarnas erfarenheter av att védnta pa en
neuropsykiatrisk utredning for sitt barn och hur specialistsjukskdterskan kan gora skillnad for
dem.

Bakgrund

Neuropsykiatriska diagnoser och utredning

Neuropsykiatriska funktionsnedsittningar ar ett samlingsbegrepp for funktionsnedsittningar
som autismspektrumtillstind, ADHD, inldrningssvarigheter, tics, sprakstorningar och
motoriska storningar (Socialstyrelsen, 2019). Tvé av de vanligaste diagnoserna bland barn &r
ADHD och autismspektrumtillstdnd.

ADHD (attention deficit hyperactivity disorder) innefattar uppmarksamhetsproblem, problem
med impulskontroll samt hyperaktivitet. De kliniska symtomen vid ADHD skiljer sig mellan
pojkar och flickor, och flickor upptécks inte lika tidigt som pojkar, vilket forsenar diagnostiken.
ADHD har en hog arftlighet. Behandlingen och stodet for barn med ADHD bor besta av en
kombination av psykosociala och pedagogiska stodinsatser samt vid behov &dven
lakemedelsbehandling. Autismspektrumtillstind (AST) innefattar nedsatt formaga att interagera
socialt, nedsatt formaga att kommunicera samt begridnsade, repetitiva och stereotypa beteenden,
intressen och aktiviteter. Symtomen kan variera i svérighetsgrad och likasad intellektuella
forutsdttningar. Liksom ADHD 4r autismspektrumtillstind  arftligt. Barn  med
autismspektrumtillstaind har behov av langtidsuppfoljning och stodinsatser. Behandlingen vid
autismspektrumtillstdnd innefattar olika habiliteringsinsatser inklusive fordldrautbildning
(Socialstyrelsen, 2019).

En diagnostisk utredning &r aktuell om ett barn har stora koncentrationssvérigheter och andra
symtom som skapar allvarliga problem i vardagen. Den specialiserade hélso- och sjukvéarden
utfor utredningar av barn med misstdnkta neuropsykiatriska diagnoser. Barn och unga med
misstdnkt neuropsykiatrisk diagnos bedoms, utreds och behandlas oftast inom barn- och
ungdomspsykiatrin (BUP), men é&ven av barnldkare och psykologer vid barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar (BUM). Utredningen syftar till att oka forstaelsen for
barnets svarigheter samt ge underlag for adekvat bemdtande och planering av stodinsatser. Vid
utredningen samlas och vérderas information fran olika kéllor for att dédrefter bedoma om
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svarigheterna bidst kan forklaras med en diagnos eller om de har andra orsaker. Det
diagnossystem som nu anvénds 1 Sverige heter DSM-5. Diagnoskriterierna finns i handboken
DSM (Diagnostic Manual of Mental Disorders), som anvénds internationellt for att
diagnostisera psykiatriska sjukdomstillstand (Socialstyrelsen, 2019).

Forekomst

Analyser baserade pd Socialstyrelsens patientregister visar att ar 2017 hade cirka 34000 barn
minst en vardkontakt med huvuddiagnosen ADHD och cirka 12000 barn minst en vardkontakt
med huvuddiagnosen autismspektrumstérning i Sverige (Socialstyrelsen, 2019). I Vistra
Gotalandsregionen har man de senaste 10-15 aren sett en kraftig 6kning av antalet individer
med en eller flera neuropsykiatriska diagnoser. Aven antalet besok i specialistvard har okat
under samma period. Viéntetiderna for dessa diagnosgrupper 6kar ocksa i hela regionen och 1
alla verksamheter. Detta giller bade tid till forsta besok, till paborjad utredning och till
behandling (Vistra Gotalandsregionen, 2018).

Lagar och konventioner

Fordldrabalken (SFS 1949:381) kallas den lag som bland annat berdr fordldrars och
vardnadshavares skyldigheter gentemot sina barn. Enligt lag har vardnadshavare ett ansvar att
se till att barnet far den tillsyn som behdvs med hédnsyn till barnets alder, utveckling och 6vriga
omstandigheter. Vardnadshavaren ska éven se till att barnet far en tillfredsstéllande forsorjning
och utbildning (Foréldrabalk, SFS 1949:381). P4 samma sitt beskriver FN:s barnkonvention
(Unicef u.d.), som sedan 1 januari 2020 ar lag i Sverige, i artikel 18 att fordldrar eller
virdnadshavare har huvudansvaret for barnets uppfostran och utveckling och att de alltid ska
se till barnets bista. Konventionsstaterna har i sin tur skyldighet att ge 1ampligt stod sa att detta
ar mojligt. Vidare talar FN:s barnkonvention (Unicef u.d.) 1 artikel 23 om barn med fysiska eller
psykiska funktionsnedséttningar och deras réttigheter att atnjuta ett fullvardigt, anstdndigt och
véirdigt liv med mojlighet till ett aktivt deltagande 1 samhéllet. Konventionsstaterna ska
uppmuntra och sikerstélla att barnet och de som ansvarar for dess omvardnad far tillrackligt
med stdd 1 relation till hur behoven ser ut. Stodet ska syfta till att sékerstélla att barnet far
tillgdng till bland annat utbildning, hdlso- och sjukvard, rehabilitering, habilitering och
mojlighet till rekreation som ska bidra till dess individuella utveckling (Unicef u.d.). I
“Konvention om réttigheter for personer med funktionsnedsittning” (Socialdepartementet,
2015) finns i artikel 7 en liknande beskrivning som menar att konventionsstaterna ska
sakerstdlla att barn med funktionsnedséttning fullt &tnjuter alla ménskliga rittigheter och
grundldaggande friheter pd lika villkor som andra barn, att d&ven dessa barns bésta alltid ska
komma framst och att de ska erbjudas anpassat stod. Artikel 24 talar om rétten till utbildning
for personer med funktionsnedséttning och dér betonas konventionsstaternas skyldighet att
erbjuda nddvéndigt stod och anpassningar efter behov for att underlétta en dndamaélsenlig
utbildning. Vidare talar samma konvention i artikel 25 &ven om skyldigheten att erbjuda
anpassad hélso- och sjukvérd, vilket inkluderar tidig upptdckt och dndamalsenliga insatser
avsedda for att begrinsa och forebygga vidare funktionsnedsittning for barn
(Socialdepartementet, 2015).

Regionala barnuppdraget

Vistra Gotalandsregionen startade &r 2017 upp “Barnuppdraget” som &r en utvecklingsplan for
barn och ungas hélso- och sjukvérd. Syftet med uppdraget ar att uppna en god, sammanhallen
hélso- och sjukvérd for barn och unga. Man har inom ramen for uppdraget, som fortfarande
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pagér, valt att fokusera pa ett antal malgrupper, barn och unga med kronisk sjukdom och ménga
vardkontakter. En av dessa malgrupper dr “Barn och unga med autism, ADHD och/eller
intellektuellt funktionshinder”. Kartlaggningen av denna malgrupp har visat att dessa barn med
familjer befinner sig i och soker i hela hilso- och sjukvéardssystemet samt att sokorsakerna kan
vara varierande och sillan &r den initiala fragestéllningen den neuropsykiatriska diagnos som
sedan blir aktuell. Vardkonsumtionen bland de barn och familjer det berdr ar ofta stor, bade
fore och efter utredning samt vid diagnos. Tillgéng till snabbt och ritt omhéndertagande saknas
eller dr ojamlikt i regionen och en effektiv samordning saknas. Foljderna av detta ar ett
langvarigt lidande for individ och omgivning och ofta ses ett misslyckande i skolan och en
ojamlikhet i kommunala resurser och stod (Viastra Gotalandsregionen, 2018).

Foraldrarnas situation

Tidigare forskning beskriver framst hur livet ser ut for forédldrar till barn som redan har en
neuropsykiatrisk diagnos. Det stélls hogre krav pa dessa fordldrar och de kan ha en mer
anstrangande livssituation dn andra barnfamiljer (Kadesjo, 2007). Hela familjen paverkas av
barnets diagnos och livet méste anpassas utifrdn de behov och begransningar barnet har (Frye,
2015). Foréldrar beskriver bland annat kénslor som sorg och forlust (Frye, 2015; Wayment &
Brookshire, 2018), dngest (Wayment & Brookshire, 2018), depression (Frye, 2015; Martin,
Clyne, Pearce, & Turner, 2019) och ilska (Frye, 2015). Studier visar dven att fordldrar till barn
med autism upplever mer stress @n fordldrar till barn som inte har ndgon funktionsnedsattning
(Dabrowska & Pisula, 2010; Hayes & Watson, 2012). Ju mer fordldrarna lir sig om den
specifika funktionsnedséttningen desto lattare kan det vara att acceptera situationen (Vernhet et
al., 2019) och utmaningarna som det innebdr att vara fordlder till ett barn med en
neuropsykiatrisk diagnos kan &dven leda till personlig utveckling (Waizbard-Bartlov,
Yehonatan-Schori, & Golan, 2018).

Flera studier beskriver d&ven copingstrategier som fordldrar anvédnder sig av for att orka med och
klara sig igenom vardagen. Vissa soker stod hos ndra vanner och slikt eller i det andliga (Twoy,
Connolly, & Novak, 2007). Att sdka stod hos och vara med och stotta andra fordldrar och
familjer 1 samma situation dr ocksa betydelsefullt (Martin, et al., 2019; Twoy et al., 2007;
Waizbard et al., 2018) och kan resultera i minskad kénsla av depression och oro och en 6kad
kinsla av positivt vélbefinnande, hopp och tacksamhet (Martin, et al., 2019). Andra
copingstrategier som nidmns 1 litteraturen ar att omvérdera stressfulla situationer och gora dem
mer hanterbara eller att inta en mer passiv instillning till problemen genom att exempelvis tinka
att de gar 6ver av sig sjélvt (Twoy et al., 2007). Att hitta effektiva copingstrategier kan leda till
Okad kénsla av livstillfredsstillelse hos fordldrarna (Salas, Rodriguez, Urbieta, & Cuadrado,
2017).

Innan barnet fitt en diagnos kéimpar fordldrar ofta med att forsta sitt barns annorlunda beteende
och hitta en forklaring som pa bésta sétt beskriver barnets problematik. Vissa fordldrar beskriver
att de upplever att de inte blir lyssnade pé nér de beskriver sin oro for hélso- och sjukvarden
och att de ibland far hora att barnets beteende kan bero pa brister 1 fordldraskapet eller att barnet
kommer att komma ikapp utvecklingsmaéssigt sa smaningom (Bonis & Sawin, 2016). Barnets
beteende kan dven resultera i att fordldrarna sjdlva ifrdgasitter sin formiga som fordlder
(Carlsson, Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016) och att de sjdlva och omgivningen ser pd dem
som sdmre fordldrar (Osborne & Reed, 2008).
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Specialistsjukskoterskans och vardens roll

En specialistsjukskoterska med inriktning mot hilso- och sjukvard for barn och ungdomar har
bade barn, ungdomar och deras familjer som sitt specialistomrade. Inom hilsovérdande
verksamhet arbetar specialistsjukskoterskan framst inom barn- och skolhdlsovarden och inom
sjukvarden exempelvis pa barnklinikernas vardavdelningar och mottagningar samt pa barn-
och ungdomsmedicinska mottagningar (Riksféreningen for Barnsjukskoterskor & Svensk
sjukskoterskeforening, 2016).

Specialistsjukskdterskan bor anvédnda sig av screeningverktyg for att tidigt upptacka barn med
misstdnkta neuropsykiatriska diagnoser. En tidig upptickt och ett tidigt ingripande verkar
positivt pa barnens sprak och kommunikation, sociala interaktioner samt kognitiva funktioner
(Bryson, Rogers, & Fombonne, 2003). Mellan 2009 och 2011 pégick ett projekt i Goteborg,
AUDIE-projektet (AUtism, Detection and Intervention in Early life), som bestod i att alla barn
vid 2,5 ars-kontrollen i1 barnhélsovdrden genomgick en sprak- och autism-screening med syftet
att tidigt upptécka barn med sprékstorning eller autismspektrumdiagnos. I samband med detta
projekt undersoktes forédldrars erfarenheter av den diagnostiska processen och manga foraldrar
beskrev att de tidigt missténkt att ndgot var avvikande i deras barns utveckling. I manga fall
gillde det frimst forsening 1 talet (Carlsson et al., 2016). Idag screenas alla barn i1
Goteborgsregionen vid 2,5 ars-kontrollen i barnhdlsovarden med syfte att tidigt uppticka barn
med sprakstorning eller autismspektrumdiagnos (Carlsson et al., 2016; Rikshandboken, 2019).
Utover sprakscreening beddms da samspelsformdga och beteende tillsammans med
foraldraformuliaret Modifierad Checklista for Autism hos sméa barn (M-CHAT)
(Rikshandboken, 2019).

Tidigare forskning beskriver att en utdragen process kring sjdlva utredningen med ldng vintan
och en fordrojning av barnets slutgiltiga diagnos kan innebédra bade ett stdrre missndje med
sjdlva utredningsprocessen (Bonis & Sawin, 2016; Howlin & Moore, 1997; Osborne & Reed,
2008) och med den fortsatta hjdlpen (Howlin & Moore, 1997), men ocksa en ldgre dvergripande
tillfredsstéllelse i1 fordldraskapet (Crane, Chester, Goddard, Henry, & Hill, 2016). En positiv
upplevelse av processen kring barnets utredning har ett tydligt samband med hur f6ridldrarna
sedan reagerar nér barnet vil fir en diagnos. Positiv attityd fran vardgivare, stod och bra
information kan hjdlpa till att minska oro och rddsla och 6ka kédnslan av acceptans hos
fordldrarna (Chua, 2012).

Personcentrerad och familjecentrerad vard

For att kunna bemota och hjélpa barn med neuropsykiatriska diagnoser och deras familjer ar
det helt nddvéndigt att fokusera pa att ldra kénna barnet och familjen. Personcentrerad vérd
utgdr frin patientens beréttelse. Det dr av vérde att specialistsjukskdterskan lyssnar och forsoker
forsta hur exempelvis sjukdom och symptom paverkar vardagen. Ibland, om det exempelvis
finns begrinsningar i den verbala formagan, kan nérstaende behdva hjélpa patienten att berétta.
En fortroendefull relation dr nddvandig. Viktigt dr ocksa ett samarbete i team mellan olika
professioner inom vérden, patienten och de nirstiende. Patienten &r expert pa sin egen
upplevelse av exempelvis en sjukdom, de nirstdende dr experter pa sina erfarenheter och
observationer och de professionella vardarna har generella erfarenheter och kunskaper om olika
sjukdomstillstdnd och behandlingar (Ekman & Norberg, 2013).
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Familjecentrerad vard gir ihop med personcentrerad vard, men hér ligger fokus pad hela
familjen. I familjecentrerad omvardnad ldggs fokus pd bade barnet och familjen samtidigt.
Familjen ses som en helhet och dess medlemmar och interaktioner péaverkar varandra
(Hallstrom, 2015). Syftet dr att upprétthélla barns och familjers hédlsa samt vélbefinnande
genom ett respektfullt, familjeprofessionellt partnerskap (Arango, 2011). Familjecentrerad vérd
bestér av étta olika punkter. Nagra exempel dr synen pa familjen som en konstant del av barnens
liv medan exempelvis vardpersonals nérvaro dr sporadisk, samarbete mellan familjen och de
professionella, respekten for olika former av copingstrategier och tillhandahéllandet av
utbildning, uppmuntran till kontakt med andra familjer i samma situation och att varden och
stodet &r flexibelt, tillgdngligt och omfattande utifrdn den enskilda familjens behov (Arango,
2011; Harrison, 2010). Familjer som far familjecentrerad vard upplever mer tillfredsstillelse,
bittre kommunikation och littare tillgang till service och hjédlp. Det resulterar dven 1 farre
sjukhusvistelser, minskade véardkostnader, forbéttrad likemedelsanvdndning, farre symptom,
forbattrad mental hilsa och funktionell status och minskad skolfrdnvaro (Arango, 2011).

Omvardnadsteoretisk utgangspunkt

The Roy Adaptation Model (RAM)

“The Roy Adaptation Model (RAM)”, skapad av Sister Callista Roy (2009), fokuserar pa
ménniskans formaga att anpassa sig till en fordnderlig tillvaro och hantera forédndringar pa bésta
sétt. Adaptation kan Oversittas till anpassning eller bearbetning och innebér att en individ inte
ger upp infor provningar utan aktivt forlikar sig med omstiandigheterna genom att beméstra
situationen och hitta jaimvikt i tillvaron. Om en individ klarar av att hantera en fordandring pa ett
sdtt som visar pa anpassning leder det till en upplevelse av en béttre kontroll, tillvdxt, hilsa och
utveckling. Om inte ar det sjukskoterskans uppgift att ge stod for att hjélpa individen att aterta
kontrollen och aterfinna balansen i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012).

RAM innefattar fyra adaptiva funktionsomraden, vilka tillsammans skapar en dvergripande
adaptiv formaga hos en person. De fysiologiska funktionerna strivar efter att bevara den
fysiologiska balansen i kroppen. Sjdlvuppfattning handlar om det personliga jaget och
manniskans behov av personlig, psykologisk och andlig integritet. Rollfunktioner inbegriper
individens formaga att hantera sociala interaktioner med andra ménniskor och vilken plats man
har i samhéllet. Priméra roller innefattar exempelvis kon och social bakgrund, sekundéra roller
ar kopplade till uppgifter, exempelvis att vara mamma, och tertidra roller ar roller man har i
mer tillfdlliga sammanhang. Om det sker en fordndring i en individs tillvaro kan formégan att
leva upp till sina roller paverkas (Roy, 2009; Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Det sista
adaptiva funktionsomradet oversitts till 6msesidigt relaterande (Wiklund Gustin & Lindwall,
2012). Detta funktionsomrade dr kopplat till behovet av att varda och utveckla relationer och
kdnna trygghet i dessa (Roy, 2009; Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Férdldrar som véntar
pa en neuropsykiatrisk utredning for sitt barn stér infor en fordndring i sitt eget, barnets och
hela familjens liv. Med hjilp av denna modell kan specialistsjukskoterskan ldttare forsta
fordldrarnas forméga till anpassning samt hjélpa dem att léttare att hantera situationen.
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Problemformulering

En neuropsykiatrisk diagnos finns med barnet hela livet och foréldrar har ofta tidigt sett tecken
till att deras barn utvecklas annorlunda. Det kan trots detta drdja innan beslut tas om att en
utredning ska genomfOras och dérefter dr vintan lang innan utredningen vil paborjas. Flera
studier beskriver hur livet ter sig for de familjer dir barnet redan har fatt en diagnos. Forédldrar
beskriver upplevelser sdsom sorg och forlust, &ngest, depression och ilska och de upplever ofta
en hogre grad av stress dn andra fordldrar. Det finns ddremot inte lika mycket forskning som
beskriver hur familjens situation sdg ut dessforinnan. I den forskning som finns beskriver
fordldrar upplevelser av att inte bli tagna pa allvar eller att de kinner sig som sdmre fordldrar.
Sjilva utredningen dr ofta véldigt pafrestande for fordldrarna och det kan exempelvis ha
samband med forseningar i processen kring utredningen.

Det dr 1 nuldget en lang véntetid for en neuropsykiatrisk utredning hér 1 Viéstra
Gotalandsregionen. Specialistsjukskdterskor kommer ofta i kontakt med dessa familjer. Att
fordjupa forstaelsen samt beskriva upplevelsen for fordldrar som lever med dagliga utmaningar
i vidntan pa barnets utredning ar darfor av vérde. Denna kunskap kan leda till att
specialistsjukskoterskan kan vara ett bttre stod till dessa familjer. Relationen mellan familjen
och sjukskoterskan dr en central del i det som kallas familjecentrerad omvardnad och som vi
ska arbeta utifrdn inom barnsjukvéarden. Att belysa anhorigas upplevelser dr viktigt for att kunna
ge bista mojliga vardupplevelse.

Syfte

Att belysa forédldrars upplevelse av att vénta pa en neuropsykiatrisk utredning for sitt barn.

Metod

For att belysa fordldrars upplevelse anvéindes en kvalitativ metod i studien. En kvalitativ metod
ar lamplig ndr forskaren exempelvis vill skapa kunskap samt forstdelse om ett fenomen eller
situation sa som det upplevs. Ingen forutbestimd teori 1ag till grund for studien varfor induktiv
ansats ansags ldmplig jamfort med deduktiv ansats (Polit & Beck, 2017).

Forfattarna hade bada en viss forforstaelse om dmnet och kontexten da det har arbetat linge
inom barnsjukvirden och manga ganger traffat pd barn med neuropsykiatriska diagnoser eller
misstdnkta sddana. En av forfattarna har dven viss erfarenhet kring hur processen runt en
neuropsykiatrisk utredning ser ut dd denne arbetar pd en barn- och ungdomsmedicinsk
mottagning dir dessa utredningar gors. Forforstaelse syftar till den kunskap en individ har inom
det berorda kunskapsomradet. Mycket beror pa tidigare upplevelser och erfarenheter (Olsson
& Sorensen, 2011).

Urval

Det som karaktériserar strategierna for urval inom kvalitativ forskning ar att deltagarna inte
viljs ut slumpmadssigt, urvalen av deltagarna &r ofta sma och studeras mer intensivt och
genererar en storre mangd data samt att man framst strivar efter att inkludera deltagare med
vissa kvaliteter snarare &n att urvalet ska vara representativt. D4 tanken var att gora intervjuer
med ett mindre antal forédldrar efterstrdvades sd variations- och informationsrika beréttelser som
mgjligt. Den urvalsmetod som passade bést var ett dndamalsenligt urval. Detta dr en av de
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vanligaste urvalsmetoderna inom kvalitativ forskning och syftar till att hitta de mest
fordelaktiga deltagarna till en studie (Polit & Beck, 2017).

Kriterierna for att fa delta 1 studien var att det var foréldrar till barn som nyligen genomgétt en
neuropsykiatrisk utredning, barnet skulle ha vintat i minst tio manader pé sin utredning och
fordldrarna skulle vara svensktalande.

Urvalet av informanter i denna studie kommer fran en barn- och ungdomsmedicinsk mottagning
1 Vistra Gotalandsregionen som utfor neuropsykiatriska utredningar pa barn. For att oka
chansen att fi sd detaljrika beréttelser som mojligt prioriterades de fordldrar dir barnets
utredning lag nirmast i tid. Via journalinformation gillande de barn som senast genomgétt en
neuropsykiatrisk utredning, under ar 2019, identifierades potentiella deltagare. Bdide mammor
och pappor tillfrdgades genom att ett brev skickades wut innehdllande
forskningspersonsinformation (se Bilaga 1) adresserat till bada fordldrarna. Efter en till tva
veckor kontaktades fordldrarna telefonledes och tillfrigades om intresse att delta. Totalt
tillfrdgades 20 fordldrar varav nio fordldrar valde att delta 1 studien. I tre fall intervjuades bade
mamma och pappa till samma barn. Nigra fordldrar hade dven tidigare erfarenheter av syskon
som utretts och dessa upplevelser finns ocksd med i studiens resultat.

Tabell 1. Demografisk fakta om studiedeltagarna.

Informanter Antal
Alder 30-39ar 5
40 - 50 ar 4
Kon Man 5
Kvinna 4

Barnen som utretts

Alder 4-6éar 3
7-9ar 3
Koén Pojke
Flicka 1
Vintetid till utredning 10 - 12 man 3
> 12 man 3

Datainsamling

Som metod for datainsamling gjordes intervjuer. Med hjdlp av intervjuer ges mojlighet till
forstaelse av méanniskors erfarenheter och upplevelser beskrivna med deras egna ord. For att
sakerstdlla att intervjuerna gav svar pa studiens syfte valdes semistrukturerade intervjuer med
Oppna frdgor. Vid denna form av intervju skrivs oftast ett manus, en intervjuguide. Guiden
hjélper till att strukturera upp forloppet av intervjun, men en semistrukturerad intervju innebar
att frdgorna inte behOver tas 1 samma ordning utan anpassning kan ske utifrdn vad som
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uppkommer under intervjun (Polit & Beck, 2017). Intervjuguiden for denna studie aterfinns i
Bilaga 2.

Intervjuerna gjordes individuellt da &mnet for intervjun kunde uppfattas som kansligt och inte
lampligt for exempelvis en fokusgrupp. Intervjuerna spelades in med en diktafon. Fyra
intervjuer gjordes genom personliga mdten, varav en intervju blev med bade en mamma och en
pappa vid samma tillfdlle. Resterande fyra intervjuer gjordes via telefon. Forfattarna valde att
vara ensamma under intervjuerna och genomforde fyra intervjuer var, tvd vanliga och tva
telefonintervjuer. Intervjuerna var mellan 17 och 66 minuter l1&nga. De fyra intervjuer som
gjordes genom personliga moten genomfordes i ett fall 1 de intervjuades hem, 1 ett fall pa den
intervjuades arbetsplats och i tvé fall pa tvé olika bibliotek. Forfattarna transkriberade sina egna
intervjuer.

Dataanalys

For att analysera det transkriberade materialet gjordes en kvalitativ innehéllsanalys utifrdn
Graneheims och Lundmans (2004) beskrivning. En kvalitativ innehéllsanalys syftar till att
bearbeta textmaterial och finna kategorier och teman. Graneheim och Lundman (2004) menar
att metoden syftar till att beskriva bade subjekten och kontexten och att hitta bade likheter och
skillnader 1 de koder och kategorier man far fram. Vidare beskriver de att metoden kan lyfta
fram bade latent och manifest innehdll. De pdpekar ocksa vikten av att det finns en balans
mellan att forskaren tar med sitt eget perspektiv 1 analysen samtidigt som han eller hon méiste
lata texten tala for sig sjélvt och inte tillfora nagot (Graneheim & Lundman, 2004).

I likhet med det tillvigagéngssétt som ovanstadende forfattare beskriver inleddes analysen med
att materialet listes igenom flera ganger och dérefter identifierades meningsbdrande enheter
som var relevanta for syftet. De meningsbdrande enheterna kondenserades darefter, vilket
innebér att texterna forkortas, men att det centrala i innehéllet bevaras. De kondenserade
enheterna fick kortare rubriker, koder, och dérefter jamfordes alla koder som framkommit for
att hitta likheter och skillnader innan de delades in i underkategorier och kategorier. Dessa
underkategorier och kategorier beskriver det manifesta, textnira, innehallet i texten (Graneheim
& Lundman, 2004).

Tabell 2. Exempel frin analysprocessen

Meningsbirande enhet (ME) | Kondenserad | Kod Underkategori | Kategori
ME
[6: “... men oron har ju Oro att gora | Oro att Oro och Livssituationen
funnits dér att vi gor fel eller | fel eller gora fel | frustration vicker kénslor
att vi inte gor alla rétt, missa nagot | eller
missar vi nagonting som kan | som kan missa
paverka hans framtida paverka nagot
mdjligheter sen?” honom i
framtiden.
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Forskningsetiska Overvaganden

Lagen om etikprovning for forskning som avser ménniskor (SFS 2003:460) syftar till att skydda
den enskilda ménniskan och respekten fér minniskovirdet vid forskning (SFS 2003:460). Aven
om ett arbete inom ramen for en hogskoleutbildning inte star under denna lag dr det lika viktigt
att som student géra medvetna forskningsetiska dverviganden. Fyra allmdnna huvudkrav pa
forskning, informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet,
har anvénts som grund for de forskningsetiska Overvigandena som fOrfattarna gjort 1 detta
arbete (Vetenskapsridet, u.a).

Informationskravet innebdr att alla potentiella deltagare i ett forskningsprojekt alltid ska ges
noggrann information om sjdlva projektet, att deltagandet &r helt frivilligt och att de har rétt att
avbryta sin medverkan (Vetenskapsridet, u.d). Informanterna i studien fick skriftlig information
i form av en forskningspersonsinformation (se Bilaga 1) och muntlig information om studien,
deltagandets innebord och att de hade rétt att avbryta sitt deltagande utan att ange skél.
Forskningspersonsinformationen utformades enligt riktlinjer fran Etikprovningsmyndigheten
(2019). For att fa tillgdng till journaluppgifter gédllande potentiella deltagare till studien
inhdmtades tillstdnd fran vardenhetschefen pa berdrd mottagning.

Samtyckeskravet innebdr att deltagarna har ritt att bestimma Over sin medverkan i ett
forskningsprojekt och att forskaren skall inhdmta samtycke. Deltagarna ska sjilva kunna styra
over pa vilka villkor de vill delta och ingen patryckning fér ske fran forskaren for att paverka
deltagandet (Vetenskapsrddet, u.d). Alla informanter gav muntligt samtycke i samband med att
intervjuerna genomfordes och alla fick information om att deltagandet var helt frivilligt.

Konfidentialitetskravet innefattar regler kring hur personuppgifter och kénslig information skall
hanteras och forvaras. Grunden ir att forskaren ska kunna garantera full anonymitet for alla
deltagare (Vetenskapsradet, u.d). Informanterna fick information om pa vilket sétt kénsliga
personuppgifter hanteras. Intervjumaterialet forvarades sa att inga obehdriga kunde ta del av
det och for att minska risken till att kunna identifiera personer kodades alla intervjuer. Allt
utifrén Etikprovningsmyndighetens (2019) riktlinjer.

Slutligen innebdr nyttjandekravet att all information som inhdmtats frin deltagarna i ett
forskningsprojekt endast far anvéndas i forskningsindamal och inte for andra syften
(Vetenskapsradet, u.a).

En risk/nytta-analys gjordes. Den risk som identifierades var att sjdlva temat fOr intervjuerna
kunde uppfattas som kénsligt for deltagarna att prata om. Initialt var tanken att intervjua
fordldrar dir barnet fortfarande véntar pa en utredning. Efter 6verviagande och samtal med
personer vil insatta i forfarandet kring neuropsykiatriska utredningar omvirderades detta da
risken var 6verhdngande att det skulle upplevas som alltfor kdnslomassigt for dessa fordldrar
att prata om sin situation nér de befinner sig mitt upp i den. Det kunde varit svérare att prata
Oppet om exempelvis diagnoser da alla barn inte far en diagnos efter utredning. Nyttan &r att
belysa forédldrars upplevelser for att pa sé vis kunna forbattra bemdtandet och stodet i samband
med att deras barn vintar pa en neuropsykiatrisk utredning.
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Resultat

Analysen av de intervjuer som gjorts resulterade i tre kategorier och sju underkategorier.
Kategorierna dr tdnkta som en form av tidslinje dir forsta kategorin, Barnets maende stiller
krav pa handling, innefattar de aktiva handlingar som fordldrarna sjélva gor for att paverka sin
och barnets situation i véntan pa utredning. Andra kategorin, Livssituationen vicker kdnslor,
innefattar de kinsloyttringar som situationen, ovissheten och vintan genererar hos fordldrarna.
Sista kategorin, Behoven som uppstadr, beskriver de behov som fordldrarna ger uttryck for och
som svarar an pa de kénslor som vickts. Citat har tagits med for att styrka resultatet.

Tabell 3. Oversikt 6ver resultatet med kategorier och underkategorier.

Barnets miende Livssituationen vicker Behoven som
staller krav pa kénslor uppstar
Kategorier handling
Underkategorier | Aktivt paverka sin Oro och frustration Stodets betydelse
situation '
. . Tidspress Bli sedd och hord
Strida for sitt barn
Tacksamhet och
framtidstro

Barnets maende stéller krav pa handling

Den hér kategorin beskriver de handlingar som fordldrarna sjélva tog till for att paverka sin,
barnets och familjens situation eftersom sjilva véntetiden och hur vardprocessen fungerade stod
utom deras kontroll.

Aktivt paverka sin situation

Flera fordldrar beskrev att de upplevde att de sjdlva fick ta ett stort eget ansvar for barnets
utveckling, situationen i forskola/skola och familjens situation hemma trots att de inte alltid
hade ratt kunskaper eller resurser for detta. Vissa av fordldrarna gav uttryck for att detta ansvar
var vildigt betungande for dem, medan andra tyckte att de kdndes bra och att de kunde hantera
det.

17: “.. det ligger vdldigt, vildigt mycket pa fordldrarna tycker jag. Jag dr en spindel i ndtet
mellan skolan och vdrden och allt... //... jag dr ju loket som jag sdger liksom sd, det ligger
vdldigt mycket pa mig.”

Forildrarna beskrev dven att de sjdlva ldste pa och skaffade kunskap péd egen hand for att veta
hur de skulle méta barnets behov innan de fick mer stod fran vdrden och ndgra uttryckte att de
kénde ett ansvar gentemot syskon att aktivt soka information och arbeta med barnet for att fa
vardagen hemma att bli s bra som mojligt. Vissa fordldrar berdttade att de, tack vare sina egna
personliga kunskaper och erfarenheter inom omradet, kénde att de kunde borja jobba med barnet
hemma pé ett bra vis sjdlva.

10




Anna Duberg & Johanna Arp Lindstrédm

16: “Jag tror att, i och med att jag dr specialpedagog, sd har jag en kunskap om det, och jag
har kollegor som jag kan bolla om det... //...det kindes som att vi kunde borja arbeta med
honom ganska direkt...eller det har vi gjort redan innan han hade en diagnos, det ligger nog i
blodet hos mig... tror jag.”

Strida for sitt barn

Flera fordldrar beskrev att vintetiden for dem inte borjade nér sjdlva remissen till barn- och
ungdomsmottagningen skickades utan den bdrjade nér de sjdlva borjade misstdnka att det var
ndgot avvikande med barnets utveckling. Den hér underkategorin syftar pd den kamp som
fordldrarna upplevde att de fick ta med véarden for att bli lyssnade pa fran borjan nir de sjilva
lyfte 6nskemdlet om en utredning.

15: “Men sa hdr langt gick det och jag har skrikit dnda sedan han var tvd ar att jag vill inte att
det hdr sker pd hans bekostnad utan vi dr vuxna mdnniskor och vi behover ta tag i det hdr i tid
och ingen har trott pd det da”

Vissa foréldrar beskrev att de aktivt valde att byta BVC d4 de upplevde att de inte blev tagna
pa allvar och lyssnade pa nér de lyfte sin oro kring sitt barns utveckling. En fordlder beskrev
dven att det var jobbigt att behdva fokusera pd det som barnet inte klarade av eller det som var
fel for att fa ratt hjélp. Det rickte inte bara med att ge en helhetsbild av bade det som var bra
och det som var svarare for barnet utan de var tvungna att trycka pa de delar som var sdmst.

18: “Han dr den han dr och det borde rdcka. Man ska inte behéva sédga att han dr konstig eller
att det dr nat fel pa honom. Nu tycker inte jag sd, men det kinns ndstan sa ibland att det dr
ndstan som att det dr det som behovs for att man ska fa hjdlp.”

Livssituationen vacker kanslor

Den hir kategorin beskriver de kdnslor som uppkom hos fordldrarna nér beslutet togs att deras
barn var 1 behov av att genomga en neuropsykiatrisk utredning och de véntade pa att
utredningen skulle starta. I situationen beskrev fordldrarna kénslor som oro och frustration, en
kdnsla av att forlora tid, men ocksa en kinsla av tacksamhet och tro pa att utredningen skulle
leda till nagot bra.

Oro och frustration

Barnets beteende vickte manga tankar hos fordldrarna och for de flesta ledde detta till en kdnsla
av oro. Flera forédldrar upplevde dven en oro over att inte omedelbart fa den hjilp de behdvde.
Under vintan levde forédldrarna 1 en ovisshet, vilket kunde leda till tvivel och osdkerhet kring
barnets beteende. Vissa forédldrar beskrev ockséd en oro av vad den eventuella neuropsykiatriska
diagnosen skulle bdra med sig. De funderade mycket kring hur framtiden skulle se ut. En
fordlder beskrev det som att det &r bra med en neuropsykiatrisk diagnos om den dppnar dorrar,
men om den inte bidrar med nagot och leder till att omgivningen inte ser barnet bakom sa ar
diagnosen 1 sig forkastlig. En annan fordlder beskrev en oro Over att placera barnet i ett fack
och ddrmed automatiskt sitta en stimpel pa barnet.

12: ”Det har varit en stor farhdga for oss, att liksom placera in X i ett fack, att sdtta en etikett
pd honom och typ bunta ihop honom tillsammans med en massa andra barn, for da tinker man
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att dom dr lika, men det dr dom ju inte”

Ofta mynnade en oroskédnsla ut i en kdnsla av frustration dver att véntan var lang. En forélder
beskrev det som att det gick bra i bérjan av véntetiden, men allt eftersom tiden gick sa upplevdes
en hogre grad av frustration. De fordldrar som dessutom hade barn som méadde déligt under
vantetiden uttryckte mer frustration dé de inte alltid visste hur de skulle hantera situationen.

11: “Nej man kdnner sig javligt ensam som fordlder, det gor man, ndr man sitter och vdntar pd
ndgonting. Delvis dr man orolig att va fan det kan vara, och sen sa vet man inte hur man ska
hjdlpa honom liksom. Man kdinner sig ensam, rddd och frustrerad och blandar man alla dom
kénslorna hos en fordlder sa far man oftast en vdldigt arg fordlder.”

Tidspress

Manga fordldrar upplevde att de kastade bort viktig tid under vintetiden, tid som hade varit
vérdefull att anvénda pé ett annat sitt. Manga beskrev ocksa en ridsla att missa ndgonting som
kunde péaverka barnet negativt i framtiden under véntetiden. Detta upplevdes som stressande
for manga forildrar.

15: “...det har varit en tyngd pd mig, jag har ju varit livrddd, tink om vi missar ndgot som gor
att han inte kan klara ett liv sen...eller blir socialt mer handikappad dn vad han behover
bli...eller inte utvecklar sitt sprdk som han skulle behéva bara for att jag inte vet hur man gor”

De flesta fordldrar hade som maél att utredningen skulle vara klar innan skolstart och upplevde
en stress och tidspress pé grund av detta. De ville ha en diagnos for att kunna fa det rétta stodet
och hjdlpen, bade fran varden och skolan. Nagra fordldrar uttryckte att de hade en vetskap om
att tidiga insatser ger barnen béttre forutsittningar i framtiden, vilket gjorde dem stressade.

redan pda BV C-tiden fortsdtter med kontroller sa att det ska finnas hjdlp redan ndr man gdr in
i skolan...att det ska vara firdigt redan ndr man borjar i forskoleklass eller i alla fall att man
borjar ddr”

Hade utredningen paborjats tidigare hade fOrstaelsen for barnet kommit tidigare, béade
forstaelsen hos fordldrar och forstdelsen hos omgivningen. Flera fordldrar beskrev att det var
svart att forklara sitt barns beteende for omgivningen innan barnet fick en diagnos. Nér barnet
vdl fick en diagnos blev det littare att forklara barnets beteende.

Tacksamhet och framtidstro

Flera forildrar var dven hoppfulla och optimistiska under vintetiden. Aven om de flesta
upplevde vintan som ldng sa hade de en forhoppning om att utredningen skulle mynna ut 1
ndgot gynnsamt for barnet och for hela familjen. De hade ocksa en férhoppning om att deras
barn kommer att kunna leva ett gott och bra liv trots att barnet eventuellt har en neuropsykiatrisk
diagnos, vilket gav dem styrka under véntetiden.

15: “Dom kan leva ett jdttebra liv precis som alla andra mdnniskor. Sd att jag ser det inte som
en sjukdom. Det kan bli deras styrka istdllet. Det behover inte bli deras svaghet.”

Vissa fordldrar anvinde sig av uttryck sdsom styrka och begévning. Det var tacksamma over
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att barnen tillforde s& méinga positiva saker i deras liv och trots att barnet hade ett annorlunda
beteende sd upplevde manga fordldrar en tacksamhet dver att det trots allt inte var nagot fysiskt
fel pa barnet.

12: “.man far ju ett berikat universum som fordlder...eh...det kan man ju sdga da,
for...6h...man far ju en helt annan inblick i...en, en virldsuppfattning som dr, eller som man
inte skulle ha sett annars.”

11: “Manga tankar, men samtidigt sa var man ju glad att... att om det dr sprakstérning, autism,
ADHD och det alltsd att det dr ingen cancer, det dr inga brutna ben, det dr inga njurar liksom,
det dr inget.”

Behoven som uppstar

Som svar pa alla de kédnslor som ovanstaende kategori beskriver och som mynnade ur den
situation som familjerna befann sig i nir barnet véntade pa en utredning uppstod olika behov
hos fordldrarna som vérden, skolan, samhillet och de sjdlva pé olika sétt behdvde svara an pa
for att situationen skulle upplevas hanterbar.

Stodets betydelse

Vissa fordldrar beskrev hur ndjda och glada de var 6ver det stod som erbjods under véntetiden.
Andra forildrar uttryckte en avsaknad av stod och uppbackning under vantetiden. De beskrev
att de ofta inte visste hur de skulle hantera olika situationer som uppstod med barnet och att de
hade behovt mer verktyg och kunskap for att pd basta sitt klara av det.

I5: “Sd att det var ju vdildigt trakigt att det tog sd lang tid for att han hade kanske behovt och
vi med, stéttningen och hjdlpen att hur gor vi ndr han blir panikslagen ndr han tror att dorren
inte dr stangd fastdn han har stingt den 15 ganger. Vad sdger vi? Vad gor vi? Vi behover ett
verktyg liksom.”

Vissa beskrev dven BVC-skoterskan som en nyckelfigur och betydelsen av att ha en personlig
kontakt som sedan tidigare kénde barnet och hade en relation till familjen.

11: “... man fick ju en liten personlig kontakt med henne och det var ju det man ville ha typ assa.
Att det fanns ndn ddr som visste vem barnen var och liksom man visste att hon ville vdl liksom
och det kdndes ju javligt bra.”

Nagot som ocksa var viktigt for att vardagen skulle fungera f6r familjerna var att det fanns en
forstaelse och en vilja att hjilpa frén skola och forskola. Vissa fordldrar beskrev att de redan
under véntetiden var vildigt ndjda med de resurser som sattes in for att hjélpa barnet, medan
andra menade att lite eller inget alls gjordes innan sjdlva neuropsykiatriska diagnosen var ett
faktum. Slutligen var det flera fordldrar som beskrev hur viktigt det var att kinna gemenskap
med andra i samma situation exempelvis genom att de sokte upp forum i sociala medier. Nigra
beskrev dven att det stod som de kunde ge varandra inom familjen gjorde att vantetiden och
situationen som de befann sig i blev léttare att hantera.
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Bli sedd och hord

Att som fordlder kénna att man blir sedd, lyssnad pa och tagen pa allvar ndr man &r orolig for
sitt barn var véldigt viktigt. Speciellt nir det fanns en oro att barnet inte utvecklades som
forvantat eller avvek i sitt beteende. Detta gav flera fordldrar uttryck for och det géllde framst
nir de tog upp sina funderingar med BVC-skdterskan for forsta gdngen.

15: “Sa pd BVC dir till exempel ndr man bestdimde sig for att ‘nej, det behover inte en fyraaring
klara mer dn sd’ och ndr man som fordldrar ldmnar in dom hdr papperna att dr det ndt sdrskilt
ni har tinkt pa, dr det nat sdrskilt ni vill ta upp och sa och vi skriver klart och tydligt vad det
dr och dnda sd negligerar dom det liksom. Dd blir det pd hans bekostnad.”

13: “... jag tror som fordlder dr det vdildigt viktigt att bli hord...//... Att man far bekrdftelse
ndgonstans att man inte bara dr galen, for man dr orolig for sina barn, alltid liksom.”

Flera forédldrar beskrev d@ven en avsaknad av information och aterkoppling fran varden under
tiden de vintade. Det kunde handla om hur ldng tid de skulle behdva vénta och hur utredningen
skulle ga till. Nér de val fick kallelser for inbokade besok visste de inte vad de besdken innebar.

12: “... det hade dndd varit skont med nagon form av dterkoppling, vi fick ingen alls under den
hdr tiden liksom, sd det dr.... ehm... kanske nagot som vdrden kan bli bdittre pd, att daterkoppla,
sd att de som vintar slipper leva i tysthet eller vad man ska sdga...//... ett telefonsamtal eller
sd hade rdckt, iallafall for var del och bara forklarat ldget, att sahdr och sdahdr gar det, eller
iallafall fragat hur vi mar och sa.”

Diskussion

Metoddiskussion

For att bedoma kvaliteten pd en vetenskaplig kvalitativ studie anvinds det Gvergripande
begreppet troviardighet som bestar av tre delar som bor tas 1 beaktande; trovirdighet, palitlighet
och overforbarhet (Graneheim & Lundman, 2004).

Ovanstdende studie har genomf6rts som en kvalitativ intervjustudie med en induktiv design.
Utifran syftet ansdg forfattarna att detta var en lamplig metod. Mgjligen hade en deduktiv
design med exempelvis “Roy Adaptation Model (RAM)” (Roy, 2009) som en utgangspunkt i
utformandet av intervjuguiden och i dataanalysen kunnat skapa en annan och kanske tydligare
struktur pa resultatet.

Urvalet av informanter gjordes som ett dndamadlsenligt urval, vilket ansags ldmpligt.
Urvalskriterierna kéndes passande och inte alltfor sndva eller vida. Fokus var att fa sa
detaljerade beskrivningar som mojligt av fenomenet varfor det var viktigt att upplevelsen lag
ndra 1 tid for fordldrarna samt att véntetiden var sé pass ldng att den skulle ha kunnat paverka
dem p4 ett eller annat sdtt. Da alla barn, vars fordldrar deltog i studien, utretts under ar 2019
och alla véntat minst 10 méanader ger det stryka at studiens resultat. En variation i fordldrarnas
kon och alder (se Tabell 1) bidrar till att styrka studiens trovérdighet (Graneheim & Lundman,
2004). I tre fall ar det bada fordldrarna till samma barn som &r med i studien. Samtliga fordldrar
har tillfrdgats om sina egna, personliga upplevelser, men troligen kan upplevelserna likna
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varandra om man &r fordldrar till samma barn. Detta kan ses som svaghet i urvalet. En annan
begrinsning &r att urvalet endast gjordes pa en barn- och ungdomsmedicinsk mottagning.

Intervjuer som datainsamlingsmetod ansags passande eftersom intervjuer ger mojlighet till
forstaelse av minniskors upplevelser beskrivna med deras egna ord (Polit & Beck, 2017).
Intervjuguiden (se Bilaga 2) gav en struktur till intervjun, men samtidigt anda mgjlighet att 1ata
fordldrarna berétta fritt. Att anvdnda sig av en intervjuguide bidrog till att skapa en trygghet och
Oka chansen till likvérdiga intervjuer, vilket i sin tur dkar studiens palitlighet (Graneheim &
Lundman, 2004).

For att forenkla ett deltagande i studien tilldts informanterna sjdlva komma med 6nskemal om
plats for intervjun. Detta erbjudande resulterade dven i 6nskemal om att istillet gora intervjun
via telefon da flera fordldrar beskrev att de hade svart att hinna ses personligen. En
telefonintervju mojliggor inte for intervjuaren att ldsa in kroppssprak och stdmning pa samma
sdtt som under ett personligt mdte, men detta har inte gjort ndgon skillnad betréffande innehall
eller mdngden anvindbar data. Det borde dérfor inte ha paverkat resultatet.

Resultatanalysen gjordes som en kvalitativ innehéllsanalys enligt beskrivningen av Graneheim
och Lundman (2004). En innehéllsanalys ansdgs passande di fokus lag pd det textnira
innehallet 1 det som framkommit 1 intervjuerna. For att stirka analysens och resultatets
palitlighet och trovérdighet diskuterades genomforandet och resultatet kontinuerligt med
handledaren som har storre erfarenhet av kvalitativa innehéllsanalyser. For att ytterligare stirka
resultatets trovirdighet bad forfattarna en kurator som arbetar med fordldrastod till fordldrar
vars barn véntar pa en neuropsykiatrisk utredning att ldsa och komma med kommentarer kring
resultatet (Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Beck, 2017).

Litteraturen menar att lsaren av en studie d&r med och avgér dess dverforbarhet, vilket forenklas
om forskarna varit noggranna i sina beskrivningar av studiens metod och resultat (Graneheim
& Lundman, 2004; Polit & Beck, 2017).

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa fordldrars upplevelse av att vdnta pad en neuropsykiatrisk
utredning for sitt barn. Genom att intervjua fordldrar till barn som genomgétt en
neuropsykiatrisk utredning framkom ett resultat som besvarade studiens syfte. Resultatet bestar
av tre kategorier, “Barnets miende stéller krav pa handling”, “Livssituationen vicker kénslor”
samt “Behoven som uppstar”.

Fran det att fordldrarna borjade misstinka att deras barn hade en neuropsykiatrisk diagnos
borjade de aktivt arbeta for att underldtta barnets och familjens situation. Flertalet fordldrar
beskrev hur de sjdlva tog del av kunskap, laste pa om den misstinkta diagnosen och pa det viset
minskade stressen d& de sjdlva skapade en form av struktur att forhdlla sig till. I tidigare
forskning finns flera beskrivningar av copingstrategier som fordldrar till barn med
neuropsykiatriska diagnoser anvinder sig av (Martin, et al., 2019; Twoy et al., 2007; Waizbard-
Bartov et al., 2018). En copingstrategi dr att fordldrarna lar sig att omvirdera stressfulla
situationer och gora dem mer hanterbara (Twoy et al., 2007). De fordldrar som inte klarar av
att gora denna anpassning kan enligt RAM behdva sjukskoterskans stod i detta da det ar forst
nér en médnniska kan hantera och forlika sig med fordndringar och speciella omstandigheter som
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livskvalitet kan uppnas (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Om en fordlder har utformat
copingstrategier har denne ddrmed béttre formaga att uppna livskvalitet. I familjecentrerad vard
ar det viktigt att specialistsjukskoterskan tar tillvara pa och uppmuntrar familjens styrkor samt
copingstrategier (Harrison, 2010).

Ur studiens resultat har det framkommit att fordldrarna upplevde att de behovde strida for sina
barns rattigheter och ménga upplevde en ensamhet och att de inte blev tagna pé allvar. Tidigare
forskning bekréftar att fordldrar ofta far kimpa innan barnet fatt en diagnos och upplever att de
inte blir lyssnade pa (Bonis & Sawin, 2016). Fordldrar har enligt lag ett ansvar att se till att
barnet far den tillsyn som behdvs med hinsyn till barnets alder, utveckling och Ovriga
omstindigheter (Fordldrabalk, SFS 1949:381), vilket dven betonas i FN:s barnkonvention
(Unicef u.a.). Barnkonventionen sédger vidare att samhéllet har en skyldighet att ge lampligt
stod till fordldrar sé att detta 4r mojligt. Konventionen belyser ocksa sérskilt barn med fysiska
eller psykiska funktionsnedséttningar och samhiéllets skyldighet att ge barnet och de som
ansvarar for dess omvardnad tillrdckligt med stdd i relation till hur deras behov ser ut (Unicef
u.d.). Om varden, skolan och samhéllet i stort brister i stodet till dessa familjer som, trots att
barnet inte fitt ndgon diagnos dnnu, kdmpar med stora utmaningar i vardagen, sa foljs séledes
inte lagen.

I resultatet beskrev flertalet fordldrar kinslor av oro och dngest som mynnade ut i en frustration
ju lidngre tiden gick. Tidigare forskning bekréftar att en utdragen process kring sjdlva
utredningen med lang vintan och en fordrojning av barnets slutgiltiga diagnos kan innebéra
bade ett storre missndje med sjdlva utredningsprocessen och med den fortsatta hjdlpen (Howlin
& Moore, 1997) samt en lidgre dvergripande tillfredsstillelse i fordldraskapet till f6ljd av det
(Crane, et al., 2016). Resultatet visade dven att en lang vintan medforde att flera fordldrar
upplevde en kénsla av att forlora tid. Flera fordldrar hade dessutom tidigt misstankt att det var
nagot avvikande i deras barns utveckling. I Goteborgsregionen screenas idag alla barn vid 2,5
arskontrollen pa BVC for att tidigt identifiera sprakstorning eller autism (Carlsson et al., 2016;
Rikshandboken, 2019). I resultatet beskrev flera fordldrar dven en rddsla att missa ndgonting
som kunde paverka barnet negativt 1 framtiden och 6nskade att tidiga atgirder vidtogs. Bryson
etal. (2003) tar upp detta och menar att en tidig upptéckt och ett tidigt ingripande verkar positivt
pa barnens sprak och kommunikation, sociala interaktioner samt kognitiva funktioner (Bryson
et al., 2003). “Konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning”
(Socialdepartementet, 2015) sédger 1 artikel 25 att samhdillet har en skyldighet att erbjuda
anpassad hélso- och sjukvard, vilket inkluderar tidig upptéckt och &ndamélsenliga insatser
avsedda fOr att begrinsa och forebygga vidare funktionsnedsittning (Socialdepartementet,
2015).

Aven ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv 4r det viktigt att investera i en tidig och jimlik
utveckling for alla medborgare. Detta dr nagot som den amerikanske ekonomiprofessorn James
Heckman (2020) tydligt beskriver. Han menar att genom att satsa pa utbildnings- och
utvecklingsresurser och skapa gynnsamma forhallanden for tidig utveckling av kognitiva och
sociala fardigheter hos barn fran fodelse till fem ars alder sa ger det stora vinster for samhéllet.
Som ekonomiprofessor 4r Heckmans framsta syfte att visa pa det positiva for ett lands ekonomi
och dir lagger han vikt vid att satsa pd de sma barnen. Hans teori bekriftar att det &r
betydelsefullt att som samhille erbjuda stod tidigt fran varden och i skolan f6r barn som har
extra behov och deras familjer oavsett om det foreligger ndgon diagnos eller inte (Heckman,
2020).
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Flertalet fordldrar beskrev i resultatet att de onskade att det hade fatt mer stdd frén varden under
véntetiden. De dnskade att stodet skulle innefatta handfasta tips om hur de skulle hantera barnet
och moéta dess behov. Det ar darfor av stor betydelse att som specialistsjukskoterska kunna ge
tips om vart fordldrarna kan hitta information om hur de kan arbeta med barnet innan
utredningen &r klar. Bland annat har Region Uppsala utformat en hemsida som vénder sig till
alla som vill ha tips om hur man tidigt kan stodja barn till lek och kommunikation (Region
Uppsala, u.a.). Forédldrarna lade dven stor vikt vid att ha en personlig relation med ndgon som
kénner barnet och familjen, exempelvis en BVC-skoterska. P4 samma vis beskriver Chua
(2012) 1 sin studie att stod och bra information kan hjilpa till att minska oro och riadsla och 6ka
kénslan av acceptans hos fordldrar till barn med autism. Vikten av fordldrastod bekréftas dven
1 en studie av Rivard et al. (2017). I samma studie finns ett utvirderat stodprogram for fordldrar
till barn med autism, under tiden barnet véintar pa att fa tillgdng till vardens resurser. Dessa
forédldrar rapporterade positiva effekter bade pa det egna vélbefinnandet och en 6kad livskvalitet
for hela familjen tack vare det stod som programmet gav (Rivard et al., 2017). Forandringar i
tillvaron, sdsom att ha ett barn med sdrskilda behov utan att 3 tillrdckligt stod, kan fa som {6ljd
att fordldrarna kanske inte upplever att de pd samma sétt klarar av att leva upp till sin roll som
fordlder och detta kan paverka formégan till anpassning enligt RAM (Roy, 2009).

Resultatet visar dven att det ar viktigt for fordldrarna att kdnna gemenskap med andra som
befinner sig i samma situation. Nagra nimnde att de sdkte upp grupper pa sociala medier och
andra talade om det viktiga stodet som de gav varandra inom familjen. Vikten av gemenskap
med likar bekriftas ocksa av tidigare forskning och innefattar bade att sjélv fa stod, men ocksa
att vara ett stod for andra (Martin, et al., 2019; Twoy et al., 2007; Waizbard-Bartov et al., 2018).
Aven enligt RAM ir en minniskas formiga till anpassning beroende av relationer och
samhorighet med andra ménniskor (Roy, 2009). Idag erbjuds fordldrar att deltaga i
fordldragrupper nér barnet har fatt en neuropsykiatrisk diagnos. Flera forédldrar beréttade att de
var ndjda och tacksamma 6ver dessa grupper. Fordldragrupper hade dérfor varit onskvirt dven
under tiden barnet star ko till utredning, for att stdrka gemenskapen med andra i samma
situation. Inom familjecentrerad omvardnad dr det specialistsjukskoterskans uppgift att
uppmuntra till kontakt och stod familjer och fordldrar sinsemellan (Arango, 2011; Harrison,
2010). Ett deltagande 1 fordldragrupper bor alltid uppmuntras.

Forildrarna beskrev dven vikten att bli lyssnade pa nér de initialt tog upp sina funderingar med
varden géllande barnets avvikande utveckling och beteende. Ménga upplevde att de inte blev
sedda och horda och beskrev en besvikelse och frustration pd grund av det. Att inte bli tagen pa
allvar kan paverka det personliga jaget och integriteten hos fordldrarna. De kan kénna sig
krankta av att inte bli lyssnade pa och detta kan paverka mdjligheten till anpassning (Roy,
2009). Inom personcentrerad vard ska sjukskoterskan lyssna till patientens berittelse. Om
patienten inte sjilv kan prata for sig kan de nirstdende fora dess talan och deras observationer
och erfarenheter &r ocksd viktiga (Ekman & Norberg, 2013). Likasd 4r det inom
familjecentrerad vérd viktigt att ta tillvara pd fordldrars observationer da familjen ses som en
konstant del i barnets liv medan vardpersonalens nérvaro dr sporadisk (Arango, 2011; Harrison,
2010). Tidigare forskning menar att fordldraoro har en viktig del 1 att identifiera barn med
autism eller andra avvikelser 1 utvecklingen och att fordldrar i hog grad kan bidra till tidigt
upptickt da de har viktig kunskap och information om barnet (Beauchesne & Kelley, 2004;
Glascoe, 1997). Det dr darfor viktigt att specialistsjukskoterskan lyssnar pd fordldrarna nér de
lyfter sin oro och tar deras oro pa allvar eftersom de kdnner sina barn bést.
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Slutsats

Foraldrarnas beréttelser och studiens resultat har givit fordjupad forstaelse av hur det &r att som
fordlder véinta pé en neuropsykiatrisk utredning for sitt barn. Livssituationen for dessa familjer
ofta dr anstrangd och fordldrarna upplever att de far ta ett stort ansvar for barnets utveckling
och maende trots att de inte alltid upplever sig ha tillracklig kunskap eller tillrdckliga resurser.
I kontakten med véarden upplever vissa av fordldrarna att de inte blivit tagna pa allvar nir de
initialt lyfte sin oro kring sitt barn och att de fatt kdimpa for att fa en utredning. Att sedan behdva
vianta ldnge innan sjdlva utredningen startar vdcker manga kénslor hos fordldrarna. Flera
upplever oro dver barnets maende och en ridsla att gora fel som kan paverka barnet i framtiden.
Oron och den langa véntetiden skapar dven frustration och ilska. Samtidigt beskriver ocksa flera
fordldrar en tacksamhet och en kinsla av hopp infor framtiden. De véntar ut négot bra och
hoppas pé att utredningen och en diagnos kan skapa nya mdjligheter for barnet och familjen.
Slutligen beskriver fordldrarna de behov som varden, de sjdlva och samhéllet bor besvara for
att viantetiden ska upplevas hanterbar. Stod fran varden som innefattar handfasta tips pa hur de
ska hjilpa sitt barn, kontinuerlig information och en personlig kontakt som kénner barnet och
familjen och som fordldrarna kan vénda sig till vid behov eftersoktes. Gemenskap i familjen
och med andra foréldrar i samma situation &r ocksd viktigt.

Kliniska implikationer och vidare forskning

o Familjen bor fi en kontaktsjukskdterska pd den mottagning dar barnet ska utredas direkt i
samband med att barnets sétts upp 1 ko, som de kan ta kontakt med om de har fragor eller
behover stod under vintetiden.

o Ett ndra samarbete mellan BVC och den utredande enheten bor utvecklas sé att &ven BVC-
sjukskoterskan kan fa information om utredningsprocessen och véntetiden for att pa sa vis
veta hur hon skall ga tillvéiga for fortsatt omhéndertagande av barnet och familjen och vilken
information hon ska ge till fordldrarna.

o BVC-sjukskoterskan bor erbjuda utdkade besok till dessa familjer under véntetiden om
behov finns.

o I alla kallelser som skickas ut fran den utredande mottagningen bdr det finnas tydlig
information om vad besdket innebédr och vad som forvdntas. Om barnet ska nédrvara vid
besoket ska information till barnet med bildstéd finnas med i brevet.

Framover hade samma studie kunnat goras mer storskalig for att fa fram ett mer uttémmande
resultat. Det hade dven varit av vérde att underséka hur barn och unga sjdlva upplever
véntetiden. Urvalet hade dé fitt utgoras av ndgot dldre barn som inte begrénsas for mycket i sin
kommunikativa och sociala formédga. Det hade dven varit av intresse att se om det finns
skillnader i1 upplevelser och behov hos fordldrar beroende pa vilken diagnos barnet misstdnks
ha. Detta for att 6ka mojligheten till att anpassa stodet &nnu mer.
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FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

GOTEBORGS UNIVERSITET

En unders6kning om foréldrars upplevelser av att vinta pd en
neuropsykiatrisk utredning for sitt barn.

Vi1 dr tva sjukskoterskor och fore detta kollegor som nu lédser specialistsjukskoterskeprogrammet
pa Goteborgs universitet med inriktning mot hélso- och sjukvard for barn och ungdomar. Denna
studie utgor grunden for var magisteruppsats.

Bakgrund och syfte

Just nu ér det 1dnga véntetider for barn som behdver genomga en neuropsykiatrisk utredning. Har
1 Goteborgsregionen kan véntetiden vara sd ldng som 1,5 - 2 &r. Det finns redan en hel del
forskning pa hur foréldrar till barn som har en neuropsykiatrisk diagnos, t.ex. autism eller
ADHD, beskriver att de mar samt hanterar sin livssituation. Daremot finns det inte lika mycket
forskning pa hur det upplevs for fordldrar och hela familjen da de véntar pa en utredning. Syftet
med var studie ar att undersoka fordldrars upplevelser av vintetiden innan barnet ska fa genomga
en neuropsykiatrisk utredning. Mélet dr att denna studie ska 6ka kunskapen for
barnsjukskdterskor inom olika verksamheter 1 hur denna tiden upplevs av forédldrarna och dérifran
kan stodinsatser utvecklas.

Forfrigan om deltagande

Genom att ta del av journalinformation gillande barn som nyligen genomgétt en neuropsykiatrisk
utredning pé en barn- och ungdomsmedicinsk mottagning har vi fatt fram ditt namn som forélder.
Tillstand for detta har givits av vardenhetschefen.

Hur gir studien till?

Om du tackar ja till att delta i denna studie innebér det att vi onskar fa intervjua dig enskilt vid ett
tillfalle. For att underlétta s& mycket som mdjligt for ditt deltagande kan vi i samrad genomfora
intervjun pé en tid och plats som dr forménlig for dig.

Intervjun kommer att genomforas av ndgon av de ansvariga for studien. Vi dnskar att du da
beréttar om hur du som forilder upplevde denna vantan pé ditt barns utredning. Vi kommer att
stdlla fragor och be dig berdtta samt ta anteckningar och spela in intervjun. Resultatet kommer att
sammanstéllas 1 en uppsats vid Géteborgs universitet.

Det kommer inte att utgéd nagon form av ersdttning till dig som deltagare och det finns inte heller
mojlighet till erséttning for forlorad arbetsinkomst. Dérfor forsoker vi att anpassa tid och plats for
intervjun sa att det ska paverka dig 1 minsta mgjliga man.



Hantering av data och sekretess
Ansvarig for dina personuppgifter 4r Goteborgs universitet.

Personuppgifter, ljudupptagningen och den utskrivna texten kommer att behandlas sa att inte
obehdriga kan ta del av dem. Alla intervjuer kommer att kodas och den fardiga
sammanstéllningen kommer inte att innehélla ndgra namn eller andra personuppgifter. I det
fardigstéllda resultatet kan det forekomma att citat anvénds, men dessa kommer att da vara helt
anonymiserade. Vissa uppgifter kan behova delges till var handledare vid universitetet, var
examinator och studiekollegor i samband med granskningen av det fardiga resultatet.

Fordelar och risker

Vér forhoppning ér att studien som helhet kan hjélpa till att belysa din och andra fordldrars
situation sa att vi som vardpersonal kan beméta och stotta er pa ett dnnu béttre sitt. Vi hoppas
dven att genom att gora er rost hord och belysa vikten av att pa langre sikt arbeta for kortare kder
till neuropsykiatriska utredningar for barn. Nagra 6vriga konkreta fordelar for dig som deltagare
finns inte.

Vi hoppas att det inte kommer att innebéra ndgot obehag for dig att tala om dina upplevelser, men
vissa fragor kan eventuellt upplevas som kédnslomassiga eller privata. Om du skulle uppleva
obehag pé nigot sitt har du alltid rétt att avbryta intervjun eller vélja att inte svara pa en fraga.

Hur fir jag information om studiens resultat?
Det fardiga resultatet av studien kommer att sammanstéllas i en uppsats vid Goteborgs universitet
som du vid 6nskemél girna far ta del av.

Frivillighet

Deltagande i denna studie ar helt frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta ditt
deltagande. Om du viéljer att tacka nej eller avbryta paverkar inte det pa nagot sétt dina och ditt
barns fortsatta kontakter med sjukvarden. Inga fragor kommer att stéllas kring ditt val. Om du vill
aterta ditt samtycke ska du vinda dig till ndgon av de ansvariga for studien.

Vid intresse

Om du 4r intresserad av att delta vénligen kontakta Anna Duberg eller Johanna Arp Lindstrém sé
snart som mojligt (se kontaktuppgifter nedan). Hor vi inget fran dig kontaktar vi dig per telefon
inom en vecka.

Ansvariga for studien

Studenter: Handledare:

Anna Duberg Lilas Ali

Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska/Universitetslektor
gusaannal S@student.gu.se Specialistsjukskdterska 1 psykiatri
0736-311446 Forskare vid institutionen for

vardvetenskap och hélsa
Johanna Arp Lindstrom
Leg. Sjukskoterska lilas.ali@gu.se
guslinjoha@student.gu.se 031-786 6037
0735-036586 0707-587856
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Intervjuguide

Demografi:
Alder?

Alder p4 barnet?
Syskon?
Syskon med diagnos?

Intervjufrigor:
Kan du beritta lite om ditt barn?

Nir borjade du misstinka att ditt barns beteende var annorlunda gentemot andra
barns?

Kan du ge exempel pa vad som var annorlunda? Minns du dina kénslor vid den hér tiden?
Vad var det forst du tankte att du ville/behdvde gora?

Niér tog du upp det med varden for forsta gangen?

Vem/vilken instans var det du kontaktade initialt? Kan du beritta hur du upplevde
bemdtandet?

Hur kiindes det niir beslutet togs att ditt barn var i behov av en neuropsykiatrisk
utredning?

Hur lénge fick ditt barn vinta innan utredningen pabdrjades?
Fick du information frdn borjan om hur lang vintetid det kunde vara?
Hur kindes det nir du forstod att det skulle bli friga om en s pass ldng vintetid?

Hur upplevde du denna tiden, frin att beslut togs att en utredning skulle goras tills dess
att den paborjades?

Skulle du beskriva din upplevelse av denna tid som framst positiv eller negativ for dig?
Hur har du hanterat situationen?

Vad fick du for stod frin varden under den hiir tiden?

Om vi lagger lagger fokuset pa sjukskoterskor, t.ex. pd BVC eller barnmottagningen, hur
upplevde du stodet fran dem?

Om du fick éndra pé nigot, vad skulle det vara i sa fall?

Vad hiinde i ditt barns utveckling under den hir tiden?
Hur tror du att det paverkade din upplevelse av er situation?

Vilka ér de tva storsta skillnaderna mellan nu nér ditt barn har en diagnos och tiden innan?
Beritta hur er livssituation ser ut idag?

Vilket rad skulle du vilja ge till andra fordldrar som nu véntar pa att deras barn ska utredas?
Finns det ndgot du vill lagga till nu innan vi avslutar intervjun?



