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SAMMANFATTNING

Introduktion

Kvinnor som bir pa hemofilianlaget har inte tidigare uppmérksammats i nagon storre grad av
sjukvarden. Nir kvinnan har fott ett barn med hemofili har hon tit kontakt med
Koagulationscentrum och ir sjdlv djupt involverad i barnets behandling. Da det finns mycket
begrinsat med kvalitativa studier om den anlagsbédrande kvinnans situation &r det av betydelse
att sadan forskning genomfors. Nér storre forstaelse for kvinnans erfarenheter och hennes
livssituation uppnatts finns mojlighet att kvalitetssdkra varden till de anlagsbidrande
kvinnorna. Utifran resultatet som kan komma fram av studien hoppas forfattaren att det skall
finnas underlag for att i framtiden strukturera upp patientundervisning, bemoétande och stod
till de anlagsbédrande kvinnorna. Vidare att resultatet kan ligga till grund for att ta fram en
vardpedagogisk plan for undervisning och stdd till kvinnan de forsta aren efter barnets
diagnos. Nagon vigledning for hur hemofiliteamet bor bemoéta, stodja och undervisa de
anlagsbirande kvinnorna med hemofilibarn finns inte tillgédnglig idag.

Syfte

Syftet dr att beskriva erfarenheter av att vara anlagsbérare av svar eller moderat hemofili och
vara mamma till ett barn med hemofili. Vidare dr syftet att diskutera resultatet utifran ett
larandeperspektiv.

Metod

Studien #r kvalitativ och for att uppna syftet och fragestillningen har fenomenologisk
hermeneutik valts som metod for analysen av texten. 13 kvinnor deltog, de dppna intervjuerna
transkriberades och analyserades med hjélp av Lindseth och Nordberg utarbetade metod.
Resultat

Att vara birare av hemofilianlaget och fa ett barn med hemofili &r livsférandrande. Kvinnans
gor en resa fran sorg, skuld och oro mot en forsoning med det nya livet. Hur denna process
utvecklas och hur lang tid den tar dr beroende av olika faktorer. Det som framtrider som
avgorande i resultatet for forloppet dr starkt forknippad med erévrande av kunskap och
kidnslan av att ha stod. I analysen av intervjuerna har tiden didr kvinnan borjar kidnna
sjalvstiandighet och kompetens bendimnts som vindpunkten.

Diskussion

Kvinnans resa fran sorg, skuld och oro mot en férsoning med det nya livet & mycket starkt
forknippad med erdvrande av kunskap. Hemofilivarden bor ha kunskap om ldrande och skapa
en miljo som frimjar och stimulerar larandeprocessen. For att stddja kvinnans ldrande bor en
pedagogisk plan tas fram. Denna pedagogiska plan kan underlitta for kvinnan de forsta aren
efter barnets diagnos. Hemofiliteamet bor ocksa uppmuntra och uppmana kvinnans partner att
vara delaktig och aktiv i omvardnaden av hemofilipojken.

En annan konklusion av resultatet dr att den anlagsbirande kvinnan bor komma pa ett
patientundervisnings besdk innan hon bildar familj. Sammanfattningsvis pavisar resultatet att
hemofilivarden bor ha som utgangspunkt att stotta familjen fran ett beroende till ett
oberoende. Varje besok pa Haemophilia Treatment Centre (HTC) bor ha ett dvergripande
mal, att patienten och hans familj skall vigledas till ett oberoende genom kunskap och stod.

Nyckelord: Hemofili, anlagsbirare, erfarenheter, patientundervisning eller information,
psykosocial, livskvalitet



ABSTRACT

Introduction; Limited research has been done regarding how the gene-bearing woman
experiences her life with a haemophilia child and earlier studies are mostly questionnaire
based. No previous qualitative study on the gene-bearing woman's situation has been
conducted in Sweden.

Aim; The aim of the study was to describe the lived experience of being a carrier of severe or
moderate haemophilia and being a mother of a haemophilia boy. Furthermore the aim is to
discuss the results from a learning perspective.

Methods; The study was conducted via qualitative interviews and analyzed by means of
phenomenological hermeneutic method, 13 hemophilia carriers where interviewed between
March and October 2010.

Results; Being a carrier of haemophilia and having a child with haemophilia was life
changing. The woman moved from a sad, guiltiness chaos to reconciliation with the new
situation. The analysis revealed three acts where the phenomena appeared; To face an
uncertain existential situation, the turning point and to reconcile with the changing life. What
emerges as crucial to the process towards reconciliation with the changing life was strongly
associated with the conquest of knowledge and a feeling of support.

Conclusion; The Haemophilia Treatment Centre (HTC) should create an environment that
encourages and stimulates learning. The haemophilia team should also encourage and invite
the woman's partner to be involved and active in the child’s haemophilia care. Furthermore
the results indicate that the woman could be invited to an appointment at the HTC for
education before planning to start a family. During this visit the woman may gain a greater
understanding of her carriership, in order to prepare her for future decisions concerning i.e.
prenatal diagnosis.

Keywords; Haemophilia, Carrier or Carriership, Patient education or Patient information,
Experience, Psychosocial, Quality of Life.
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INLEDNING

I mitt arbete pa Koagulationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhus moter jag dagligen
patienter med hemofili, blodarsjuka. Sjukdomen &rvs fran barnets mamma som dr bdrare av
hemofilianlaget. Den blédarsjuke pojken behdver hjdlp med dkad tillsyn och omsorg. Oftast dr det
patientens mamma (Beeton, Neal, Watson & Lee, 2007; Wiedebusch, Pollmann, Siegmund &
Munthny, 2008) som bér huvudansvaret for pojkens vard och har en helt avgorande roll for att
varden i hemmet skall fungera.

Pojken behover intravendsa injektioner med faktorkoncentrat, dessa injektioner ges vanligen
varannan dag eller varje dag i hemmet av mamman. Som hemofilisjukskéterska arbetar jag med
att ldra patienternas forédldrar att ge dessa intravendsa injektioner. Min erfarenhet ir att under cirka
ett ar kommer barnet och mamman (mindre ofta partnern) till mottagningen tre ganger i veckan
for att lidra sig stickteknik och for att ldra sig att hantera sjukdomen i hemmet. Enligt svenska
rutiner dr barnet vanligen i 10-18 manaders alder nér profylaxbehandlingen med faktorkoncentrat
paborjas. I praktiken har kvinnan oftast lirt sig bereda, administrera och ge faktorkoncentratet
inom ett ar efter det triningen paborjades. Hon tar da 6ver en avancerad vard av barnet och skoter
den sjdlvstindigt i hemmet. Erfarenhet i Sverige &r att fordldrar (www.fbis.se; Svenska riktlinjer
for vard och behandling av blodarsjuka, 2003) redan nir barnet &r i 1-2 ars alder, kan ldra sig att
skota injektionerna.

Litteratursokning visar att det finns begrinsat med tidigare forskning angaende den anlagsbirande
kvinnans psykosociala situation och erfarenheter. De studier (Cassis, Querol, Forsyth & Iorio,
2011) som genomforts har nidstan uteslutande varit kvantitativa, frageformuldar baserade och
forskningen har fokuserat pa livskvalitet. En av de tre kvalitativa studier som genomforts
(Renault, Howell, Robinson & Greer, 2010) studerade den anlagsbidrande kvinnans erfarenheter
av varden. Gregory, Boddington, Dimond, Atkinson, Clark och Collins studie fran 2007
fokuserade pa kommunikationen inom familjer drabbade av hemofili och Beeton, Neal, Watson
och Lees studie (2007) handlade om livskvalitet hos fordldrar till hemofilibarn.

Vissa kvinnor jag mott som hemofilisjukskoterska berittar om en besvirlig och pressad vardag for
hela familjen, men frimst for dem sjidlva. Dessutom kan kvinnorna som sjdlva dr bérare av
hemofilianlaget, ha problem med blédningar i samband med menstruation och operationer. Deras
okade blodningsbenigenhet (Hussler, 2008) kan ibland till och med jamforas med mild hemofili.

Svensk hemofilivard har i dag ingen tydlig struktur pa bemétande av anlagsbirare eller pa vilken
undervisning de erbjuder forildrar till pojkar med hemofili. I de svenska riktlinjerna for vard och
behandling av blodarsjuka berors @mnet kortfattat;

Hemofilicentra bedriver utbildning och information till vardpersonal samt till de
blodarsjuka sjilva och deras anhoriga.

Svenska riktlinjer for vard och behandling av blodarsjuka, FBIS, 2003 s. 10

World Federation of Heamophilia (WFH 2005) beskriver i sitt vardprogram “Guidelines for the
management of hemophilia” att hemofili dr en livslang sjukdom, som &r dyr att behandla och
dessutom kan vara livshotande. WFH forklarar att utbildning och stdd till familjen runt den
hemofilisjuke dr av stor vikt da sjukdomen paverkar manga aspekter av familjelivet. Vidare
betonas virdet av att hemofilivarden har resurser att utbilda och stodja anhoriga till
hemofilipatienter. WFH poédngterar att anhoriga bor vara aktiva i alla aspekter av den
hemofilisjukes vard.



Som ovan klargjorts finns ingen tidigare Svensk eller Nordisk kvalitativ studie som beskriver den
anlagsbirande kvinnans situation. Fragor som vickts med grund i mina erfarenheter av att arbeta
med dessa kvinnor dr exempelvis; ”Vad dr det som hinder nédr kvinnan ldr sig hantera sonens
sjukdom?” “Hur fordndras hennes liv?” och ”Vad kan sjukskoterskan gora for att underlitta
larande och nddvindig anpassning?” En annan viktigt fraga som véckts dr vad kvinnan erfar i den
nya livssituationen och vad hemofilivarden kan gora for att stodja kvinnans forsok att forsta och
hantera den nya erfarenheten. En kvinna siger foljande under intervjun;

Fokusen blir pa barnet, jag dr ju den, som egentligen dr den, som dr boven om man
ser det sd. Det dr jag som dr bdraren som har gett barnet den hdr sjukdomen, som
alltid mdste behandlas sen. Jag har aldrig fatt nagon uppmdrksamhet det dr mer att
jag kommer hit och jag dr tyvdrr bdrare och nu maste vi ... Man dr ju inte speciellt
lyckligt lottad man kdnner sig inte glad med det anlaget...

Det dr denna komplexa situation som uppsatsen avser att skapa kunskap om.
I uppsatsens bakgrund kommer en fordjupning av ldrande ur ett vardpedagogiskt perspektiv
beskrivas.

BAKGRUND

Hemofili beror pa en medfodd brist pa koagulationsfaktor VIII (hemofili A) eller
koagulationsfaktor IX (hemofili B). Incidensen dr 1/10000 fodda pojkar. Da hemofilisjukdomen
ar konsbundet neddrvd sa drabbar den, praktiskt taget, enbart min. I Sverige finns det mellan 900
— 1000 personer, ungefir en tredjedel star pa regelbunden profylaxbehandling med
koagulationsfaktor. I levern produceras koagulationsfaktorer som &r proteiner (dggvitedmnen).
Blodet koagulerar svagt eller néstan inte alls om brist eller avsaknad pa koagulationsfaktorer
foreligger (Blombick, 2006; Mannucci, 2002).

Béade hemofili A och hemofili B finns i svar, moderat eller mild form. Vid svar hemofili &r
faktornivan < 1 % (ref 50-200 %), vid moderat 1 -5 % och vid mild 6 -40 %. Vid svar hemofili
brukar de forsta blodningarna uppkomma nér barnet borjar rora sig mer aktivt, vid ca 6 manaders
alder. Patienter med moderat hemofili brukar vanligen fa sina blddningar nagot senare runt 1-2 ars
alder. Det dr oftast inget stort trauma som forklarar blodningen utan den kan forefalla ha
uppkommit spontant. Om personer har mild hemofili uppticks detta vanligen i samband med
operationer eller tandutdragningar och diagnosen kan stillas sent i livet (Lee, Berntorp & Hoots,
2010; Nilsson, 1994).

Forskning (Antovic & Blomback, 2010; Nilsson, 1994) har pavisat att i 6ver 50 % av fallen med
diagnostiserad hemofili sa &r en, sa kallad, nymutation i familjen orsaken. Detta innebér att det
finns en hypotetisk risk for varje kvinna att ovéntat foda ett barn med hemofili. I litteraturen finns
symtomen vid hemofili (svar och moderat) vilbeskrivna av exempelvis Nilsson (1994) och
Blombick (2006). Blodningar som drabbar leder och muskler och da i forsta hand fot, knd och
armbagsleder dr vanliga vid obehandlad hemofili. Normal funktion i dessa leder #r for alla
ménniskor en forutséttning for en méngd aktiviteter bade pa fritid och i yrkeslivet. Patienter med
obehandlade ledblédningar utvecklar en kronisk ledinflammation som leder till nedbrytning av
brosket i leden. Nedbrytningen av brosket orsakar svar smarta, stelhet och nedsatt rorlighet. All
underbehandlad, svar och moderat, hemofili leder till bestaende handikapp i rorelseapparaten.
Dessutom utsitts patienten for risk att fa livshotande inre blodningar.



Hemofilivarden i Sverige

Varden i Sverige finns vid tre hemofilicentra; Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg och Universitetssjukhuset MAS i Malmé. Hemofili
omvardnad bor bedrivas som centraliserad sjukvard (www.wfh.org) med “hemofilicentra” for
omhindertagande av barn och vuxna med hemofili enligt World Federation of Hemophilia
(WFH). Vid hemofilicentra strivar varden efter att arbeta med “comprehensive care” enligt
riktlinjer fran WFH (1998) vilket innebér en helhetssyn pa patienten. I WFH “Guidelines for the
management of hemophilia” (2005) betonas vikten av anhorigas delaktighet i den hemofilisjukes
vard. I vardprogrammet fastslas att anhoriga behover undervisning och stod. Samtliga centra i
Sverige har dygnetrunt- jour med inriktning pa koagulationssjukdomar. Samverkan och utbildning
mot andra vardinrédttningar och hemortssjukhus sker regelbundet.

Behandling med faktorkoncentrat

Pa 1930-talet borjade varden behandla personer med hemofili med blodtrasfusioner dd man insag
att koagulationsfaktorerna som den sjuke saknade fanns i det friska donerade blodet. Men denna
behandling &r inte effektiv da en alldeles for stor midngd blod behovs for att normalisera
koagulationsfaktorerna hos den sjuke. Patienterna fick svara skador av sina blodningar och det
gick inte att t.ex. forebygga ledblodningar. Pa 1960-talet borjade begreppet “faktorkoncentrat”
anviandas och da koncentrerades blodplasman allt mer. Men det var forst pa 1970-talet som
faktorkoncentraten var sa koncentrerade att en effektiv profylaxbehandling var mojlig (Arosenius,
Lethagen, Lundh, Néslundh & Schulman, 1996). Under 1990-talet kom det forsta rekombinanta
faktorkoncentraten, det vill siga faktorkoncentrat som ir framtaget utan blodplasma (Pipe, 2009).
Faktorkoncentraten maste #4n i dag ges direkt in i blodet, intravendst. Volymen pa
faktorkoncentraten har minskat drastiskt och &4r vanligen pa 5 -10 ml vilket underlittar
behandlingen i hemmet (Odelberg, 2009).

Hemofilisjukskoterskans arbete

Hemofilisjukskoterskan utbildar patienter och anhoriga i hembehandling, vilket innebir
intravendsa injektioner vanligen perifert men 1 wundantags fall i subkutan venport.
Nydiagnostiserade patienter besoker hemofilisjukskoterskan upp till tre ganger per vecka forsta
aret. Fordldrarna tar successivt 6ver beredningen och administreringen av faktorkoncentrat pa
barnet under Gverseende av hemofilisjukskoterskan. Efter ett ar dr de flesta forédldrar redo att
sjdlva skota de intravendsa injektionerna i hemmet. Nir patienterna dr i 8-12 ars alder lar
hemofilisjukskoterskan de att sjidlva injicera faktorkoncentratet (www.fbis.se, 2003). Information
och besok pa patienters forskolor, skolor och inom #ldrevarden ingar i hemofilisjukskoterskans
arbetsuppgifter. Om familjen onskar gors hembesok dir det dr praktiskt mojligt (www.fbis.se,
2003).

ANLAGSBARARE

Kvinnor bér anlaget till blodarsjuka eftersom genen for faktor VIII och IX finns i X-kromosomen
(Blombick, 2006).



Figur 1.
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(Figuren dr hdmtad fran hemsidan The Encyclopedia of Science.)

Da kvinnan har tva X-kromosomer kan nivan av faktor VIII/IX hos anlagsbédrande kvinnor vara
olika. Mestadels finns ett samband mellan hemofilins svarighetsgrad och kvinnans niva av faktor
VII/IX. Likvil har det visat sig att manga kvinnor med anlag for blodarsjuka har faktor VIII/IX
nivaer invid eller strax under nedre normalgrins och enstaka kvinnor har faktornivaer som
motsvarar mild blodarsjuka. Studier visar att dessa kvinnor kan ha betydande blédningsproblem i
olika situationer som exempelvis vid menstruation. Kvinnorna kan @ven ha problem med tkad
blodning efter tandldkarbesok och vid operationer eller andra ingrepp (Hussler, 2008).

Redan 1978 identifierades att barare av hemofilianlaget kan ha mycket olika nivaer av faktor VIII
eller faktor IX (Inwood & Meltzer, 1978). Variationen beror pa lyonizeringen av X kromosomen.
Vilken av kvinnans tva X kromosomer som idr aktiv respektive inaktiv. Resultatet av denna
randomiserade process ér att kvinnans faktorniva kan variera fran normal till mycket lag. Vidare
anger forfattarna att det 4r av stor vikt att ta aktuell faktor niva innan blodiga ingrepp.

En obligat bdrare ir en dotter till en man med hemofili. Ofta forutsitts att en obligat bérare &r vil
medveten om hemofilisjukdomen och vad det innebir att vara anlagsbérare. Sjukvarden utgar
ifran att kvinnan dr vilinformerad vilket inte alltid &r fallet. Familjen kan dven forneka sjukdomen
och inte tala Oppet om den med dottern for att skydda henne (Gregory, et al., 2007).

Kvinnor som #r anlagsbidrare bor testas avseende faktor VIII/IX niva och ges rad om
handldggning av blodningar och forberedelser infor operationer for att undvika blédningar (Plug,
et al., 2006).



Vid litt sdnkt faktor VIII niva kan Octostim (desmopressin) anvéndas for att tillfzlligt hoja faktor
VIII nivan 2-3 ganger, vilket #r tillrdckligt vid mindre kirurgi och minskar blodf6rlusten vid
menstruation. Octostimbehandlingen skall kompletteras med tranexamsyra.

Tranexamsyra kan ocksa anvindas for att minska blodforlust vid menstruation och ingrepp vid
hemofili B bidrarskap (Street, Ljung & Lavery, 2008). Plug m.fl. (2006) visar i en studie att
kvinnor som ir bérare av hemofilianlaget bloder oftare &dn andra kvinnor, sirskild efter operationer
eller tandutdragningar. Studien poédngterar vikten av att ha ett aktuellt virde av faktor VIII eller
faktor IX pa kvinnorna infor exempelvis operationer. Plug skriver vidare att endast ett fatal studier
tidigare har genomfGrts pa birarna och deras problem. Manga kvinnor som &r birare av
hemofilianlaget dr inte medvetna om detta. I samband med barnafédsel &dr detta en okad risk for
det nyfodda barnet. Tidigare forskning visar att instrumentell forlossning (sugklocka,
forlossningstang) okar risken for allvarlig intrakraniell blodning hos barnet med hemofili (Street,
et al. 2008). Anlagsbidrande kvinnor som inte dr medvetna att de &r bérare har oftare
instrumentella forlossningar @n informerade anlagsbérare (MacLean, Fijnvandraat, Beijlevelt &
Peters, 2004). Rikliga menstruationer kan vara orsak till besvir och skamkénslor hos kvinnor och
har ett stort inflytande pa deras liv. Kadir m.fl. (1998) har studerat hur livskvalitet hos kvinnor
med menorragi (riklig menstruation) paverkas. Psykiskhilsa, fysisk aktivitet och sociala
funktioner var signifikant paverkade under menstruationen jamfort med kontrollgruppen.

TIDIGARE STUDIER

For att hitta ytterligare relevanta artiklar inom problemomradet genomfordes sokningar med
sokord i olika kombinationer. Sokningarna gav fran inga till flera tusentals triffar. Darfor
provades att avgrinsa omradet genom att begrinsa sokorden och kombinera haemophilia carrier,
patient education or information och nursing vilket gav noll tréiffar. I de efterféljande sokningarna
anvindes foljande sokord i olika kombinationer: Haemophilia, Carrier or Carriership, Patient
education or Patient information, Experience, Psychosocial and Quality of Life.

Det databaser som sokningar gjordes i var PubMed, CINAHL PsycINFO och Cochrane Library. I
PubMed gav sokningen med alla sex sokorden fyra trdffar. Néir sokorden “patient education”
och/eller “patient information” togs bort gav sokningen 30 tréffar (de fyra artiklar som fanns med
i tidigare sokning fanns dven med i denna sokning). Av 30 artiklar var 25 kvantitativa, tre
kvalitativa, en litteraturstudie och en fallbeskrivning. Sokningar i databaserna CINHAL,
PsycINFO och Cochrane Library gav fa triffar och inga av triffarna var relevanta for studiens
syfte.

Tidigare kvantitativ forskning dr mestadels frageformulér baserad och har till stor del fokuserat pa
livskvalitet, DNA-test och prenatal diagnostik. Vid DNA-testning (Dunn, Miller & Griffioen,
2008) for birarskap har 6ver hilften (56 %) av kvinnorna rapporterat att diskussion om hemofilins
arftlighet hade en negativ paverkan pa deras liv. DNA-provet togs vanligen for att kvinnan fott ett
barn med hemofili (42 %). De andra tva absolut vanligaste anledningarna var att kvinnan ville det
(30 %) eller hennes forédldrar (24 %). En Finsk studie (Jarvinanen, Lehesjoki, Lindlof, Uutela &
Kaarianen, 2000) visar dock att 78 % inte upplevde nagon negativ paverkan pa livskvalitet efter
att bararskapet var konstaterat. En Svensk studie (Tedgard, Ljung, Bullinger & Von Mackensen,
2008) pavisar att modrar som lever i linder med hogst faktorkoncentrat konsumtion/per capita
rapporterar bittre livskvalitet 1 all doméner i SF-36 formuliret. Nistan alla kvinnor viljer att géra
fosterdiagnostik (Chi, et al., 2008) om de vet om sitt birarskap (97 %). Konsbestimning av fostret
med hjilp av ultraljud 4r den vanligaste fosterdiagnostiken. I studien valde 26 % att gora invasiv
fosterdiagnostik, korionvillibiopsi (moderkaksprov). Om DNA-testet pa fostret var positivt for
hemofili, valde 67 % av kvinnorna att avsluta graviditeten.
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Tidigare kvalitativ forskning angaende kvinnor som #r bdrare av hemofilianlaget dr som ovan
ndmnts mycket begrinsat. De artiklar som bedomdes ha storst relevans for studien beskrivs i det
foljande.

Under 2004 och 2005 genomfordes kvalitativa intervjuer med 44 anlagsbirande kvinnor i
Storbritannien (Gregory, et al., 2007). I studien undersoktes hur kvinnor upplevde kommunikation
i familjer som &r drabbade av hemofili. Studien fokuserade speciellt pa hur de anlagsbiarande
kvinnorna fick information och vetskap om att de var birare av anlaget. I studien framkom att
informationen kvinnorna fick av sjukvarden skiljde sig fran informationen de fick av familjen.
Sjukvarden gav mer renodlad medicinsk och genetisk information. Manga av respondenterna i
studien hade svart at minnas informationen efter motet pa koagulationscentrat. Familjen
formedlade information pa ett mer vardagligt sitt; ”sa hir 4r det att leva med hemofili...” Nagra
av kvinnorna beskrev dven att familjen visade att den hemofilidrabbade mannen har ett virdefullt
och meningsfullt liv.

Barlow, Stapley, Ellerd och Gilchrist (2007) genomforde en studie pa patienter med hemofili och
von Willebrands sjukdom i Storbritannien. 307 personer deltog i studien, vars mal var att
undersoka vilken patientinformation och egenvards behov gruppen hade, data samlades in med
frageformuldr. Studien beskriver att tillgdnglig patientinformation av god kvalitet dr en viktig
forutséttning for att patienten skall kunna gora genomtidnkta val. Resultatet av studien visar att
kvinnor hade ett storre behov av information dn min, sirskilt nir det gillde egenvard och
emotionella dmnen. Manga av respondenterna upplevde att det inte fanns tillrickligt med
information hos den allmédnna befolkningen i samhillet om blodningssjukdomar. Generellt sa
onskade de flesta deltagare i studien att fa patientundervisning “ansikte mot ansikte” av
sjukvardspersonal. Forfattarna beskriver att trots tillganglighet av avancerade multimedia foredrar
patienterna  undervisning/information  via  “ansikte mot ansikte” eller  skriftliga
informationsblad/broschyrer. Konklusionen av studien var att information om hemofili var vildigt
viktigt inte bara for patienten och dennes familj utan dven for samhéllet i stort. Manga i samhillet
har en réidsla for hemofili och detta paverkar patienten och anhoriga negativt. Slutsatsen drogs att
om patienten skall kunna fatta vil underbyggda val &dr patientundervisning av god kvalitet
essentiell. Forfattarna konstaterar att det inte finns mycket forskning genomférd pa hur hemofili
paverkar de psykosociala aspekterna av livet.

Beeton, Neal, Watson och Lee genomforde en kvalitativ studie i Storbritannien 2007 som
fokuserade pa livskvalitet hos fordldrar till hemofilibarn. Studien genomférdes med en fokusgrupp
som triffades fyra ganger under tva ar. Utover fokusgruppen genomfordes tre intervjuer, totalt
deltog tolv forildrar. Oppningsfrigan i fokusgruppen och i intervjuerna var “Hur paverkar
hemofili din livskvalitet?”. Resultatet visade att starka reaktioner vicks hos forédldrarna nér barnet
diagnostiseras med en livslang, kronisk sjukdom. Studien visade dven att forildrar till barn med
hemofili kan kénna stress, skuld och dalig sjdlvkinsla. I studien framkom det att mamman tar ett
storre ansvar for sonens hemofilisjukdom @n pappan. Hon agerade ofta som “advokat” for barnet i
kontakt med omvirlden for att minska sjukdomens paverkan pa pojkens liv.

Renault, Howell, Robinson och Greer (2010) genomforde en kvalitativ studie dér
semistrukturerade intervjuer gjordes med elva anlagsbidrare av hemofili A och fem
hemofilisjukskéterskor i Canada. Syftet med studien var att identifiera anlagsbérares erfarenheter
av medicinsk vard. Studien visar att anlagsbirare hade negativa erfarenheter av den medicinska
varden. Dessa negativa erfarenheter var inte endast fran primarvarden utan dven fran Haemophilia
Treatment Center (HTC) och obstetriken. Erfarenheterna paverkade kvinnorna i en negativ spiral
som minskar deras sjdlvkinsla och mgjlighet till kommunikation vid kontakt med sjukvarden.
Vidare fastslar forfattarna i studien att varden av de anlagsbirande kvinnorna behover struktureras
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upp och formaliseras. Resultatet visade att en kunskapsbrist om den anlagsbdrande kvinnans
situation fanns inom sjukvarden. Detta har dven framgatt av en nyligen utgiven litteraturstudie
(Cassies, et al., 2011) som betonar att psykosociala aspekter pa bérarskapet saknas i forskningen.
Litteraturstudien pavisar att ytterligare internationell forskning dr nodvindig inom de
psykosociala omradena av hemofilivarden.

Sammanfattningsvis kan sdgas att tidigare forskning podngterar bristen pa studier angaende den
anlagsbidrande kvinnans psykosociala situation. Néstan all tidigare forskning inom
problemomradet har en kvantitativ ansats. Den anlagsbirande kvinnans upplevelser och
erfarenheter av att vara bdrare av en allvarlig, livslang sjukdom har inte lyfts fram i tidigare
forskning. Hennes erfarenheter av att vara mamma till ett barn med hemofili har inte studerats ur
ett fenomenologiskt perspektiv.

VARDPEDAGOGISKA UTGANGSPUNKTER

Foreliggande studie placeras in i ett vardpedagogiskt félt (Pilhammar Andersson, 2004) och mer
specifikt omradet pedagogik riktad mot patienters och nirstaendes lirande (Friberg, 2001). Savil
lirande som undervisning #r centrala delar av vardpedagogik. I denna uppsats studeras
erfarenheter av att leva med att vara anlagsbérare och att vara mamma till ett barn med hemofili
och didrmed finns ett ldrande for att hantera det ofdrutsedda och obegripliga som ofta forknippas
livslang vardkrivande sjukdom. Motet med vardpersonal kdnnetecknas i hog utstriackning av olika
slag av undervisningsaktiviteter. Dessa begrepp beskrivs i1 det foljande.

Patientundervisning

Olika termer anvinds parallellt med patientundervisning som t.ex. patientutbildning (Tingstrom,
2009) empowerment (Kuokkanen & Leino-Kilpi, 2000) och coachning (Hadikin, 2004) for att
nimna nagra. Empowerment har sociologiska rotter (Kuokkanen & Leino-Kilpi, 2000) och
forklaras vanligen med att sjukvarden erbjuder kunskap till patienten och en maktforskjutning
sker till patientens fordel. Kunskap ses som makt och makten leder till mgjlighet att fatta egna
beslut for patienten. Malet med empowementbegreppet dr att patienten skall ta ansvar och
anvianda sina egna resurser. Coaching (Hadikin, 2004) i hilso- och sjukvard utgar fran att
patienten dr en kreativ, resursfull och kompetent minniska. Coachen skall vigleda patienten att
inse att hon har resurser och kompetens for att 16sa utmaningar hon stills infér. Patienten och
coachen blir partners som stréivar efter att uppna patientens mal.

Patientundervisning ir ett vitt begrepp, men de olika tolkningarna har en gemensam grund vilken
dr en Onskan om att patienten skall tilligna sig kunskap for att hantera vardagen och kanske en
fordndrad livssituation till foljd av sjukdom (Friberg, 2001). Historiskt sett sa har sjukskoterskans
undervisande uppgift varit omtalade sedan mitten av 1800-talet da Florence Nightingale belyste
betydelsen av patientundervisning (Rankin, Duffy & Stallings, 2001). Friberg (2001) beskriver att
vardpedagogik befinner sig i filtet mellan omvardnad och pedagogik. Teorier fran bade
pedagogik och omvardnad anvinds i patientundervisning. Denna syn framstar tydligt redan i
Johanssons modell av vardpedagogisk teoribildning fran 1995.
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Figur 2.
Vardpedagogikens territorium (Johansson, 1995 s.4)

De klassiska didaktiska fragorna inom pedagogik dr; Vad? Hur? Varfor? Ordet didaktik kan
hinforas till grekiskans didaskalos vilket fritt dversatt betyder konsten att undervisa (Kroksmark,
1989). Nir de didaktiska fragorna dr nidrvarande inom pedagogiska moten i varden kan man
forslagsvis Oversitta dem till foljande:

- Vad behover patienten kunna, for att ldra sig att leva med sin sjukdom pa ett optimalt sitt?
- Hur skall jag som sjukskoterska hjdlpa patienten att utveckla kunskap?
- Varfor vill jag att patienten skall utveckla kunskapen?

Dessa fragor kan relateras till fragor som vad #r ldrande och hur kan lirande stodjas (Hansson
Scherman & Runesson, 2009).

I kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska har Socialstyrelsen (2005) beskrivit att
sjukskoterskan skall ha formaga att vigleda, informera och undervisa savil patienter som
anhoriga. Hélso- och sjukvardslagen (SFS, 1982:763) skriver att patienten skall vara delaktig i sin
behandling och att varden skall utformas i samrad med patienten. Vidare skrivs det att en
forutséttning &r att patienten fatt information om den aktuella sjukdomen. Lagen fick ytterligare
tilligg 1998 (SFS 1998:531; 1998:1656) som betonar att sjukvarden skall ge individuellt anpassad
information. Decacch och Aujoulat (2001) beskriver att de tva storsta utmaningarna for god
patientundervisning i FEuropeiska linder #r tidsbrist och brist pa kunskap angaende
patientundervisning. Vidare beskriver de att en forindring sker inom omradet,
patientundervisning. Diér fokus flyttats fran medicinsk-biologisk undervisning till en
patientundervisning som dven tar med psykosociala aspekter av sjukdomen. Denna forskjutning
ligger i linje med vad som framkom i Johansson m.fl. studie fran 2003. Patienter fick svar pa
frageformuldr om hur de uppfattade och vérderade undervisning de fatt under sjukhusvistelser,
resultatet visade bland annat att patienter onskar en mer individuell och patientcentrerad
undervisning dn den de erbjudits av varden.

Redman (2007) menar att det centrala malet med all patientundervisning #r att patienten skall dga
kunskap for att kunna hantera den egna sjukdomen och forsta vad som hinder med henne. Da
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sjukskoterskan skall ha mojlighet att bedoma vad som idr adekvat att lidra patienten krivs stora
kunskaper inom omvardnad och ofta fordjupade kunskaper inom en medicinsk specialitet, det vill
sdga goda #dmneskunskaper. Hur det skall ldras beror pa situationen patienten befinner sig i,
utbildningsniva, eventuella funktionsnedsittningar, miljon runt patienten osv. (Griffin, McKenna
& Tooth, 2003). Detta kriver pedagogiska kunskaper hos sjukskoterskan och att hon tinkt igenom
hur informationen ir utformad (Hoffmann & Worrall, 2004). Pedagogiska méten sker dagligen
inom hélso- och sjukvarden mellan patienter och sjukskoterskor (Friberg, 2007). Sjukskoterskan
bor vara medveten om detta och se patienten som en ldrande person.

Undervisning &r en planerad handling med avsikt att hjdlpa en individs ldrande. Denna handling dr
skapad for att mojliggora en fordndring hos ménniskan (Kroksmark 1997). Friberg (2001) visar
att pedagogiska moten mellan patienter och sjukskoterskor dven kan ske informellt och utan
egentlig planering, ett spontant pedagogiskt mote. Det dr nér patient och sjukskoterska mots till en
dialog, dir tid for att formulera fragor och mojlighet att kéinna delaktighet som ldrande kan ske.
Ett gott pedagogiskt mote skapar trygghet och en kénsla av delaktighet och kontroll hos patienten.

Ldrande

Svensk sjukskoterskeforening (2007) har gjort en genomgang av vetenskapliga artiklar och
avhandlingar angaende patientundervisning och en av slutsatserna var att forskning som utgar fran
patientens ldrande dr ovanligt. Forskning som har for avsikt att studera patientundervisning har
ofta ett behavioristiskt tdnkande och utvidrderas med patientens foljsamhet. Litteratur
granskningen fastslog i sin sammanfattning att ett filosofiskt perspektiv pa patienters lirande ofta
saknas. Vid langvarig vardkrivande sjukdom (Berglund, 2011) befinner sig minniskan i en ny
situation som stiller krav pa liarande. Ménniskan behover kunskap for att hantera den nya
livssituationen som uppkommit av sjukdomen. Vidare poingterar Berglund i sin avhandling att
patienter har ritt till information och delaktighet i varden.

Idéhistoriker Liedman (2001) beskriver att for ménniskan dr kunskap ett sdtt att gora det
obegripliga begripligt och minniskans resa till kunskap &r ett stindigt pagaende dventyr utan slut.
Liedman skriver om skillnader mellan information och kunskap. Han menar att inga datorer eller
maskiner innehaller kunskap, de har information lagrad och ménniskan tolkar information och gor
den till kunskap. Minniskan behovs for att fa sammanhang och for att integrera informationen i
livet. Det dr en forutsittning att médnniskan tar in informationen och bearbetar den for att den skall
kunna bendmnas som kunskap. Vidare forklarar han att kunskap alltid forutsitter en
larandeprocess. Liedman beskriver skillnaden mellan information och kunskap i féljande citat:

Ddremot dr information resultatet av en enskild eller kollektiv kunskapsprocess.
Nagon eller ndgra skaffar sig kunskap som meddelas omvdirlden som information.
Denna information kan andra mdnniskor i sin tur ta till sig och infoga i sin egen
kunskapsmassa. (Liedman, 2001 s. 63)

Merleau-Ponty (1945) beskriver att virlden blir tillginglig for méinniskan genom hennes kropp.
Kroppen &r en forutsittning for att vara i vérlden och kroppen 4r minniskan. Denna syn star i
kontrast med den dualistiska synen pa ménniskan, diar kropp och sjil delas upp (Bermundez,
Marcel & FEilan, 1998). Merleau-Ponty menar att den levda kroppen alltid dr i ett socialt
sammanhang da den fods ur en annan ménniska och dr hénvisad till andra ménniskor i vérlden.
Utgangspunkten att manniskan dr en odelbar helhet, som bestar av bade kropp och sjil, visar att
ménniskans livsvirld fordndras vid kroppslig sjukdom eller skada. Kroppens betydelse for hur var
livsvirld fordndras pavisar han med exemplet om en ménniska drabbas av blindhet. Den forlorade
synen paverkar hela minniskans livsvérld drastiskt och fordndringen inverkar pa hela henne;
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kropp och sjil. Larande sker med utgangspunkt i hela minniskan, det Merleau-Ponty (1945) kallar
den levda kroppen.

Gadamer (1997) beskriver att det #r genom minniskans tidigare erfarenheter som hon forstar
virlden. Nér hon stills infor ett fenomen dr hennes tidigare upplevelser grunden till hennes
tolkning. Gadamer skriver att lirande #r en anstringande process som kriver att nya fragor
formuleras och att tidigare forstaelse riskerar att forkastas. Niar den nya forstaelsen har skett
upplever ménniskan virlden till viss del pa ett nytt sidtt och hennes handlande kan ha andra
grunder. Minniskans hela livsvérld finns alltid med i larandeprocessen och paverkar dess rorelse.
Individen (Friberg, 2003; Hansson Scherman, 1994) befinner sig i ett sammanhang och ldrande
kan inte avskiljas fran hennes livsviirld. Aven Marton och Booth (2000) menar att lirande medfor
att médnniskan ser sin vérld pa ett nytt och foréindrat sitt.

Berglund beskriver i sin avhandling fran 2010 att ldrande #r nagot mer &n att ta in information. I
ett genuint ldrande blir ménniskan berord av informationen och gor den till en del av henne och
hennes livsvirld. I avhandlingen intervjuades personer om hur de lidrde sig att leva med langvarig
sjukdom. I resultatet framkom det att nir genuint ldrande uppnatts har det en positiv paverkan pa
ménniskan. Individen blir mer delaktig och far en mgjlighet att paverka sjukdomens inverkan i
livet. Berglund menar édven att en personlig utveckling sker vid lirande som medfér en mojlighet
att styra sitt liv pa ett medvetet plan. Vidare visade studien att lirande kan paskyndas och gynnas
med ritt stod.

Minniskans strivan efter forstaelse och kunskap om sin situation #r ett allmdnménskligt behov
(Maslow, 1970). Patienters ritt till kunskap och forstaelse bor tas pa storsta allvar av varden och
den ldrande patienten sittas i centrum. Mojlighet for pedagogiska méten och tid for larande maste
finnas med i den dagliga omvardnaden. Att sjukskoterskan har kunskap och insikt om ldrande adr
en forutsittning for att motet skall ske (Friberg, 2001).

PROBLEMFORMULERING

Kvinnor som bdr pa hemofilianlaget har inte tidigare uppmirksammats i nagon storre grad av
sjukvarden. Nir kvinnan har fott ett barn med hemofili har hon tit kontakt med
Koagulationscentrum och ir sjdlv djupt involverad i barnets behandling. Intresset kring
problemomradet vicktes ndr forfattaren insag att hon inte visste vilken kunskap kvinnorna
onskade och vilket stod de hade behov av att fa. Da det finns mycket begridnsat med kvalitativa
studier om den anlagsbidrande kvinnans situation dr det av betydelse att sadan forskning
genomfors. Nar storre forstaelse for kvinnans erfarenheter och hennes livssituation uppnatts finns
mojlighet att kvalitetssidkra varden till de anlagsbirande kvinnorna. Utifran resultatet som kan
komma fram av studien hoppas forfattaren att det skall finnas underlag for att i framtiden
strukturera upp patientundervisning, bemotande och stdd till de anlagsbidrande kvinnorna. Vidare
att resultatet kan ligga till grund for att ta fram en vardpedagogisk plan for undervisning och stod
till kvinnan de forsta aren efter barnets diagnos. Nagon vigledning for hur hemofiliteamet bor
bemota, stddja och undervisa de anlagsbédrande kvinnorna med hemofilibarn finns inte tillgénglig
idag.

SYFTE

Det 6vergripande syftet med studien ir att beskriva erfarenheter av att vara anlagsbirare av svar
eller moderat hemofili och att vara mamma till ett barn med hemofili. Vidare &r syftet att
diskutera resultatet utifran ett 1arandeperspektiv.
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METOD

Da syftet med studien #r att beskriva kvinnors erfarenheter av att vara birare av hemofilianlaget
och att vara mamma till ett barn med hemofili har en kvalitativ ansats valts. Holme och Solvang
(1991) anger att kvalitativ forskning kénns igen pa en nérhet till de man 6nskar studera. For att till
fullo forsté individen behover forskaren komma néra och méta ménniskan ansikte mot ansikte.

For att uppna syftet och fragestéllningen har fenomenologisk hermeneutik valts som metod.
Fenomenologisk hermeneutik dr som namnet beskriver uppbyggd fran tva olika skolor inom
filosofin namligen fenomenologi och hermeneutik. Grundarna till dessa tva filosofiska riktlinjer dr
enligt Thompson (1990) Edmund Husserl och Friedrich Schleiermacher. Martin Heidegger och
Hans-Georg Gadamer dr ledande namn i sammanflitningen av metoderna och Paul Ricoeur
utvecklade metoden ytterligare (Thompson, 1990). For att fa okad insikt dr det viktigt att se
ménniskans erfarenheter som ett flerdimensionellt fenomen som visar sig i forhallande till det
sammanhang ménniskan lever och verkar i. Filosofen Paul Ricoeur (Thompson, 1990) belyser att
ménniskan aldrig kan bortse fran sin forforstaelse av fenomenet eftersom minniskan dr en
tankande och reflekterande varelse. Pa sa vis vivs fenomenologin samman med hermeneutiken till
en forklaring och forstaelse av ett fenomen (Ricoeur, 1998). Ricoeur (1976; 1998) menar att
erfarenheter mycket vil kan fangas i form av skrivna berittelser (transkriberade intervjuer). Nar
berittelsen finns pa text dr den dér, stilla framfor forskaren som da har mojlighet att tolka
materialet. Tolkningen dr nddviandig da den ursprungliga forfattaren inte ldngre dr nédrvarande, att
se fenomenen i berittelsen och sedan tolka inneborden av fenomenet.

URVAL

Inklusionskriterier for att delta i studien var erfarenhet av att vara birare av hemofilianlaget i svar
eller moderat form och ha fott ett barn med hemofili. Av etiska skél har endast kvinnor 6ver 18 ar
tillfragats och av praktiska skil valdes endast kvinnor som talade svenska. For att na insikt och
forstaelse av ett fenomen eller en erfarenhet dr det viktigt att fenomenet ses i sin mangfald och i sa
manga skiftande aspekter som dr praktiskt mojligt (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom, 2008).
Studien har sin grund i ett pagaende projekt med Overgripande syfte att utreda
blodningsbenigenhet hos kvinnor som &r anlagsbidrare av hemofilisjukdomen, vid
Koagulationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhus. 130 kvinnor &r inkluderade i projektet.
Urvalet till foreliggande studie gjordes strategiskt (Polit & Beck, 2008) fran deltagare i den ovan
nimnda studien som fott ett barn med hemofili utifran spridning i alder och erfarenheter. Alla
deltagare var kvinnor da min inte kan vara anlagsbérare. De enda kriterier som egentligen var lika
hos deltagarna i studien var kon, att de bdr pa anlaget och att de har fott ett barn med hemofili.

Kvinnorna fick en kort muntlig férhandsinformation om studien i samband med att de eller deras
anhorig var pa besok pa Koagulationscentrum. Forhandsinformationen gavs av studieansvarig
sjukskoterska direkt till den anlagsbdrande kvinnan. Om kvinnan var intresserad av mer
information eller att delta skickades skriftlig information till hemadressen (bilaga 1). Efter ca en
vecka togs telefonkontakt med forfraigan om deltagande. Om kvinnan ville delta i studien
bestimdes datum och plats for intervjun. Innan intervjuerna fick kvinnorna siledes muntlig och
skriftlig information om studien och samtliga deltagare skrev pa skriftligt samtycke (bilaga 2).

Studien har godkinnande fran Regionala etikprovningsnimnden i Goteborg diarienummer: 667-
09, den 16 mars 2010.

Deltagande individer
13 kvinnor tillfragades om de ville delta i studien och alla tillfragade svarade ja.
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Tabell 1. Beskrivning av deltagare

Bérare (n) 13

Alder (&r) min - max 28-83

Alder (ar), medel * standard deviation 46,2 + 16,6

Birare av svar hemofili A n 11

Bérare av moderat hemofili A n 1

Bérare av moderat hemofili B n 1

Obligata bérare n 4

Ny mutationer n 6

Tidigare kind hemofili i familjen n 3

Gift/sambo n 9

Universitetsutbildning n 2

FVIII/IX nivd min-max 0,40 — 1,78 IU/ml

Medel FVIII/IX, + standard deviation 0,77 +£ 0,38
Datainsamling

Intervjuer #r ldmplig datainsamlingsmetod nir forskaren vill fa grepp om erfarenheter av ett
fenomen. Vid kvalitativa intervjuer bor intervjuaren inte vara for styrande utan tvirtom skall den
deltagande personen i studien sjilv fa paverka samtalet (Mishler, 1991). Det dr den deltagande
personens synpunkter, erfarenheter och uppfattningar som forskaren vill at. Holme, Krohn och
Solvang (1991) papekar vikten av att innan intervjuerna paborjas sa bor intervjuaren ha fordjupat
sig i och inskaffat forkunskaper inom #mnesomradet. Vidare att forforstaelsen kan hjilpa
intervjuaren att stilla foljdfragor under intervjun och folja med i den intervjuades historia.
Samtidigt dr det av vikt att halla tillbaka forforstaelsen och lyssna till den berittelse som vixer
fram under intervjun utan forutfattade asikter eller forestdllningar.

Intervjuerna genomfordes mellan mars och oktober 2010. Deltagarna i studien fick sjdlva besluta
var de foredrog att intervjun skulle fga rum. Elva av intervjuerna genomfordes i ett samtalsrum pa
oppenvardsavdelningen, sektionen for Hematologi och  Koagulation, Sahlgrenska
Universitetssjukhus. En intervju genomfordes i ett avgransat rum pa kvinnans arbetsplats och en
intervju genomfordes i kvinnans hem. Intervjuernas lingd varierade mellan 35 — 76 minuter och
medellingden var 52 minuter. For att inte forlora viktig kunskap och information bandades
samtliga intervjuer. Innan intervjun startade hade deltagarna forutom att skriva pa
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samtyckesformulidret #dven introducerats till bandspelaren av intervjuaren. Intervjuerna
transkriberades ordagrant ut i sin helhet och i nédra anslutning till intervjutillfdllet av intervjuaren.
Pauser markerades med ... och skratt, grat, snyftningar och andra kénslouttryck sattes inom
parentes t.ex. (snyftar). Om kvinnan pekade pa en kroppsdel markerades detta pa samma sitt,
inom parentes.

Data samlades in fran de anlagsbdarande kvinnorna med hjidlp av Oppna kvalitativa intervjuer.
Intervjuerna hade en 6vergripande ingangsfraga: ”Vill du beritta hur det dr att vara anlagsbérare.”
Under intervjun riktades intresset mot de som kvinnan berittade om. Direkt efter intervjuerna
skrev jag ner tankar och kénslor som intervjun vickte hos mig. Dessa tankar sammanfattades och
sparades for att ta med i naiva ldsningen av materialet. En provintervju inledde undersokningen
for att sidkerstdlla att intervjuaren behédrskade tekniken av Oppna narrativa intervjuer.
Provintervjun analyserades och inkluderades sedan i undersokningens resultat eftersom den
bedomdes ha tillrickligt god kvalitet.

Dataanalys

Utifran Ricoeurs (1976) filosofi har Lindseth och Nordberg (2004) arbetat fram en analysmetod
som innebdr att textmaterialet analyseras i tre steg (naiv ldsning, strukturanalys samt tolkad
helhet). Metoden bygger pa fenomenologi och hermeneutik som sammanfléitas och en rorelse
mellan beskrivning och tolkning av fenomenet pagar under hela analysen. Citat fran intervjuerna
finns med i hela resultatredovisningen avsikten med detta 4r att askadliggora och validera
inneborderna i de presenterade temana.

Naiv lisning

Den naiva ldsningen innebar att texten ldstes igenom ett flertal ganger for att forsoka forsta dess
helhet (Dahlberg, et al., 2008). Denna naiva ldsning var nddvindig och var grunden for nésta steg
i analysen. Under den naiva ldsningen (Ricoeur, 1976) &r det viktigt att var 6ppen for materialet,
beréras av det for att fanga fenomenet. Nir texten ses med fenomenologiska 6gon skall
forforstaelsen och egna omdomen och virderingar stillas at sidan. Under denna del av
analysarbetet fick min forforstaelse kontrolleras och tyglas. Den naiva ldsningen dr formulerad i
ett fenomenologiskt ”sprak” sa att igenkdnning mot strukturanalysens meningsbédrande enheter
kan ske. Den naiva ldsningen av texten fanns med som ett levande dokument under hela
analysarbetet av datan (Lindseth & Nordberg, 2004). Nér jag och mina handledare trodde sig veta
vad texten handlade om dvs. ndr fenomenet var fangat gick analysen in i sin andra fas,
strukturanalysen.

Strukturanalysen

Strukturanalysen genomfordes i tva steg. Under den forsta strukturanalysen lédstes samtliga
intervjuer pa nytt igenom flera ganger. Detta for att upptidcka varje berittelses budskap och
historia. Under analysen visade sig huvudpersoner, arenor och tidslinjer (Ricoeur, 1976; 1998).
Under den andra strukturanalysen delades texten in i meningsbirande enheter som fortitas och
direfter delas in i undergrupper. En meningsbirande enhet kunde vara ett stycke, en mening eller
en del av en mening. Under strukturanalysen forsokte jag vara sa objektiv som mdjligt och arbeta
metodiskt. Forskaren bor pendla mellan strukturanalys och till att pa nytt ldsa texten som helhet,
detta for att sikerstdlla att den naiva ldsningen stimmer med strukturanalysen (Lindseth &
Nordberg, 2004), vilket ocksa gjordes under denna del av analysen. Under arbetet vixte storre
teman eller meningar fram och analysarbetet hade kommit till sista steget.
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Tabell 2. Exempel pa analysgang fran meningsenhet till teman

ANALYSGANGEN FRAN MENINGSENHET TILL TEMA

Meningsenhet

Subtema

Tema

Jag tankte att om jag tar sats och springer mot
det ddir fonstret sa kanske jag dor om jag
kommer ut. For da tinkte jag, jag klarar inte att
vara hdr... Jag ville inte klara det. Jag ville inte
leva. Inte...

For att jag inte orkade leva riktigt. Jag orkade ju
inte. Men samtidigt var jag ju tvungen att ta
hand om mina barn for att vi var ju tvungna att
aka till sjukhuset. Och allt det ddr gjorde jag ju.
Men mer orkade jag inte dd.

For jag var sa borta, jag var sa slut, sa borta,
det var sa hemskt alltihopa, det var, alltsd det
fanns inga kanter i livet liksom det fanns inga ...

Att kiinna sorgsenhet
infOr att barnet dr
sjukt

Ja, man anklagar ju sig sjdlv att man inte... men
man, jag visste ju ingenting...

Nej for egentligen, alltsa som bdrare tycker jag
att sammanfattningsvis, om vi nu skall forsoka
sammanfatta det hdr sa kan jag kinna, att jag
har kant stor skuld till att det dr jag som har
dragit in det...

Att kéinna sig
anklagad

...Sa det var jittejobbigt. Och mdnga ganger var
det ju ndstan slagsmdl for att fa sticka honom da
att...

Han ville ju inte alls vara med pa det, man fick
liksom hdlla fast han. Man blev vildigt, psykiskt
slutkord det var man ju. Man kdnde sig som
misshandlare ndstan... Som slog sitt barn.

Att inte kunna
skydda sitt barn mot
lidande

Det var det enda jag visste och alltsa sa skulle
han ju do, trodde jag. Och blev ombedd att ringa
min man, att han skulle komma omedelbart innan
dom kunde berdtta nat om detta. Sa fruktansviirt
var det. Och ja, jag kunde inte slippa tanken pa
att ... Nej mitt barn kommer att do.

Ndr vi kom hem sen sa hade jag en sdn ddr liten
korg och ddr han ldg, men han sov ju igen bra
och han lag ju ddr, jag gick runt honom och
tittade pa honom och visste inte om jag skulle
vdga byta bldja pa honom. Jag var sa radd for
att ta i honom. Jag trodde att han skulle fa
blodningar och var livridd och kunde inte sova,
jag var sa slut.

Att vara
overvildigad av oro
och rédsla

Sta infor en
existentiell osidker
situation
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Dom stillde vildigt orimliga krav eller sa. Man | En kinsla av att sta
kdnde sig vdldigt liten sd, det kommer vi inte | infor en Overméktig
kunna ge han medicin och ja... situation

Och tog ju och kunde ju liksom inte ta till mig
information heller. Och min man fattade ju inte
heller for han visste ju inte vad det var.

Tolkad helhet

Nér analysen kommit fram till det sista av de tre stegen, den tolkade helheten, 6nskas en fordjupad
forstaelse av materialet. Texten ldses som helhet igen samtidigt som de funna teman, den naiva
lasningen, tidigare forskning och min forforstaelse fanns med. Det handlar med andra ord om att
ga in i den hermeneutiska spiralen och forsoka forsta det som framkommit pa ett mer fordjupat
sitt. Den hermeneutiska spiralen leder forhoppningsvis till en ny helhet, insikt och forstaelse av
fenomenet (Lindseth & Nordberg, 2004).

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Risker for de kvinnor som deltog i studien samt mojliga komplikationer

Studien ansags inte innebidra nagra fysiska risker, men intervjun kunde vicka fragor och kinslor
hos kvinnorna som de tidigare inte hade reflekterat over. Kvinnan kunde under eller efter
intervjun pa nytt bli pamind om situationer som varit obehagliga eller tidigare reaktioner. Under
intervjuerna var jag observant pa eventuella reaktioner fran kvinnornas sida. Om den deltagande
kvinnan efter intervjun hade behov att samtala om det kénslor eller tankar som véckts i samband
med intervjun erbjods kontakt med en psykoterapeut for ett eller fler kostnadsfria samtal. Den
beroérda psykoterapeuten arbetade pa sektionen for Hematologi och Koagulation, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. 1 den skriftliga patientinformationen om studien fick deltagarna
information om att psykoterapeuten kunde hjélpa dem efter intervjun om sjilva intervjun vickte
psykiskt obehag.

Forutsedd nytta for de kvinnor som deltog i studien

De anlagsbirande kvinnorna kommer forhoppningsvis att fa nytta av projektet da resultatet kan
komma att forbéttra varden och omhindertagandet av anlagsbdrande kvinnor i framtiden.
Omvardnaden av de anlagsbirande kvinnorna behover fa en tydligare struktur och resultatet kan
bidra till detta. Forhoppning dr dven att resultatet av studien kan bidra till underlag for att utveckla
patientundervisning. Kvinnorna fick under intervjuerna mojlighet att dela med sig av erfarenheter
och upplevelser. En tinkbar nytta av detta dr att kvinnorna fick mgjlighet att reflektera dver sin
livssituation. Det fanns inga egentliga risker med att delta i studien.

Forfattarens virdering av forhallandet risk-nytta for de kvinnor som deltog

De deltagande kvinnorna fick m&jlighet att reflektera Over sina erfarenheter i samband med
intervjun och nir det giller forhallandet risk-nytta sa var forskaren uppmérksam pa kvinnans
reaktion i samband med intervjun. Om kvinnan hade behov av samtal eller stod efter
intervjutillfallet kunde kostnadsfritt samtal med psykoterapeut bokas. Forfattarens och
handledarnas bedomning ir att nyttan overvéger riskerna da kvinnorna fick majlighet att dela med
sig av sina erfarenheter och didrmed deltar i en process for att forbittra omhindertagandet av
patientgruppen. De positiva konsekvenserna for omvardnaden av de anlagsbiarande kvinnorna som
studien kan bidra till, 6verviger risken for den enskilda kvinnan da risken bedoms som férsumbar.
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RESULTAT

Den naiva ldsningen avsags att skapa en kontextuell forstaelse av intervjuerna. Under den naiva
lasningen fick materialet visa sig sa oppet som mojligt, for att fanga fenomenet. Under den forsta
strukturanalysen identifierades huvudaktorer, arenor, tidslinjer och scener. Under andra
strukturanalysen dekontextualiserades materialet efter innebord och successivt identifierades
teman som grupperades under de tre huvudteman eller scener som vixt fram i den forsta
strukturanalysen. Under den tolkande analysen sammanfldtades det som framkom under tidigare
steg i analysarbetet, tidigare forskning och min forforstaelse for att forsta fenomenet pa ett nytt
fordjupat sitt.

NAIV LASNING

Nir kvinnan far beskedet om sonens hemofilisjukdom och sitt bararskap av hemofiligenen stills
hon infor en existentiell oséker situation. Hon upplever ett kaos som hon varken ser borjan eller
slut pa. Hon moter en situation som hon tror dr henne dvermiktig och en helt ny vérld 6ppnar sig.
Hennes liv skakas om i grunden och sonens hemofilisjukdom tar dverhand over allt annat.
Kiénslor av sorg, oro och att vara anklagad dr dominerande. Kvinnans liv dr uppfyllt av stress, oro
och kinsla av att ha forlorat kontrollen.

Kvinnan kdmpar for att skaffa ordning i den nya vérlden. Hon soker kunskap och stod av
omgivningen for att dverleva. Nir tillrickligt med resurser och kunnande finns hos kvinnan véxer
en kinsla av frihet och trygghet langsamt fram. Kvinnan fick ater kontroll over sitt liv och
ordningen borjar sa sakta aterstilla sig. Kvinnan har tillrickligt med kunskap for att klara av den
dagliga omsorgen av sonen. Kvinnan accepterar sitt birarskap och sonens sjukdom och kinner en
trygghet och styrka hos sig sjilv. Kvinnan finner en mening i de erfarenheter som birarskapet har
gett henne. En ny syn pa livet och pa vad som ir viktigt har vuxit fram. Kvinnan accepterar den
fordndrade livssituationen och kédnner hopp och fortrostan infor framtiden.

FORSTA STRUKTURANALYSEN

Huvudpersonen i berittelserna dr kvinnan och hennes levda erfarenhet av bararskapet och att vara
mamma till ett barn med hemofili. Andra viktiga personer i berittelserna dr barnet, partnern,
familjemedlemmar, vinner, sjukskoterskor, likare och kollegor. Arenor som berittelserna
utspelas pa ir; hemmet, sjukvarden, forskolan/skolan, yrkeslivet och i det offentliga rummet.
Berittelserna beskriver kvinnornas minnen av datiden, hur de upplever birarskapet och
moderskapet idag och vad de har for tankar om framtiden. Under ldsningen véxte tre scener fram;
Sta infor en existentiell osdker situation, Vindpunkten och Forsoning med ett fordndrat liv. Dessa
scener bekriftades av tidslinjerna i kvinnornas berittelser om fenomenet som framkom under den
naivaldsningen.

ANDRA STRUKTURANALYSEN

Under den andra strukturanalysen delades de 13 berittelserna in i narrativa avsnitt efter innebord.
Detta for att se likheter och skillnader mellan de olika intervjuerna. Alla sekvenser ldstes manga
ganger for att forstd inneborden och successivt vixte subteman fram under analysen. Dessa
subteman sammanfattades och sorterades in under tre huvudteman; Std infor en existentiell osdker
situation, Vindpunkten och Att forsonas med ett fordndrat liv.
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Tabell 3. Oversikt av teman och subteman

TEMAN SUBTEMAN

Att kiinna sorgsenhet infor att barnet dr sjukt

Att kénna sig anklagad
Sta infor en existentiell osiker

situation Att inte kunna skydda sitt barn mot lidande

Att vara Overvildigad av oro och ridsla
En kinsla av att sta infor en verméktig situation

Att erdvra livsnodvindig kunskap

Vindpunkten
Att kéinna stod och dela sorgen med andra
Att atererovra tryggheten
Forsoning med ett fordndrat Att anpassa sitt yrkesliv till de fordndrade livet

liv

Kénsla av mening

Att kiinna hopp

STA INFOR EN EXISTENTIELL OSAKER SITUATION

Att kidinna sorgsenhet infor att barnet dr sjukt

Sorgen Gver att barnet har en allvarlig kronisk sjukdom som kommer att paverka hans liv ér stor.
Plotsligt och oftast oftrberedd stélls kvinnan infor sonens diagnos och sitt bérarskap av
sjukdomen. Da beskedet att kvinnan #r anlagsbirare vanligen ges eller forstas av kvinnan, i
samband med pojkens diagnos. Nagra av deltagarna hade tankar pa att avsluta sitt liv. De sag
ingen mojlig vig ut ur sorgen och lidandet som diagnosen innebar for sonen och for dem sjilva.
Sorgen och kraven pa kvinnan upplevdes overmiktiga och hon 6nskade bara att fly fran allt.
Tankar pa att ta sonens liv fanns ocksa, for att skydda honom fran de lidande som kvinnan trodde
att sjukdomen skulle innebéra. Det var med stor smérta och sorgsenhet kvinnorna i studien talar
om tiden runt sonens diagnos.

For jag hade ingen, jag trodde att X skulle fa ett sant liv som mina morbroder hade
haft, dir det var blod och elinde och virk och smértor och de kunde inte ga. Jag
sag min 35 arige morbror innan han dog, ddr han var ett sall. Det var vad jag sag
Sframfor mig det ville inte jag att X skulle ha utan jag ville att han skulle fa, om det
fanns nagon hjdilp att fa, avsluta livet for honom da.

Da akte jag till sjukhuset, da tinkte jag nu skiter jag i det hdr, jag pallar inte, nu far
nan ta hand om det hdr. Jag klarar inte av det. Sa jag limnade X, och sa sa de ”-
Du kan inte ga!” Men jag bara gick. Jag bara stdillde X pa barnavdelningen pa
sjukhuset och gick, jag bara gick. Jag tinkte nu gdr jag ut framfor en buss... Sd dr
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det slut sa far nagon ta hand om det hdr.. For jag var sa borta, jag var sa slut, sa
borta, det var sa hemskt alltihopa, det var, alltsa det fanns inga kanter i livet
liksom, det fanns inga ...

Sorgen Over birarskapet och sonens sjukdom fanns kvar i kvinnans liv men minskade oftast med
tiden. Livet hade sett annorlunda ut om kvinnan inte var birare av sjukdomen och en sorgsenhet
over det som hon har forlorat fanns hos deltagarna i studien.

Att kdnna sig anklagad

Kvinnorna levde med vetskapen att de fort 6ver en allvarlig sjukdom till barnet. De upplevde en
stor skuld gentemot barnet och uttryckte att det var deras fel att pojken fatt lida sa. Att inte kunna
erbjuda sitt barn ett obegrinsat liv vickte skuldkdnslor. Kvinnorna kénde skuld for att de
tvingades begrinsa pojkens liv pa grund av sjukdomen som de fort Gver. Att deras barn inte kunde
vélja fritt utan sjukdomen hindrade och beskar hans liv.

Att det beror pa mig (grater). Att X dr sjuk och far lida sa vildigt mycket. Jag har
Jju givit honom detta!

Fokusen blir pa barnet jag dr ju den som egentligen dr den som dr boven om man
ser det sd. Det dr jag som dr bdraren som har gett barnet den hdr sjukdomen som
alltid maste behandlas sen.

Kvinnorna var smirtsamt medvetna att de hade fort in sjukdomen i familjen och kinde skuld
gentemot sin partner. Tankar pa att partnern skulle ha haft ett friskt barn om han valt en annan
kvinna fanns. Nagra av kvinnorna hade anklagats av sin partner for att ha orsakat sonens sjukdom.
De flesta av kvinnorna kdnde dock att deras partner inte anklagade dem, @nda kinde de en skuld
Over att de utsatt och tvingat sin partner att leva med sjukdomen.

Det dr mest, hade jag inte haft det sa hade vi, det dr ju dnda mitt fel. Forstar du vad
jag menar? Jag har tagit in den hiir sjukdomen i var familj.

En del av kvinnorna forstod inte att de var bérare trots att deras pappa hade hemofili och efter att
barnet fotts sa anklagade de sig sjélva for att inte ha begripit att de var anlagsbdrare. Tankar och
funderingar pa om man gjorde ritt som valde att foda ett barn med hemofili var nirvarande under
svara och jobbiga perioder nir kvinnan kinde att pojken led. De flesta av deltagarna i studien
uttryckte att de inte skulle vilja att foda ett barn med hemofili igen. De upplevde att pojken fatt
lida sa mycket och att de sjdlva inte skulle orka ga igenom allt igen. Upplevelsen av att vara
anklagad var storst den forsta tiden efter pojkens diagnos och i situationer nir han var sjuk eller
har komplikationer av hemofilisjukdomen som t.ex. vid svara blodningar, operationer eller
sjukhusvistelser.

Kvinnorna kédnde dven skuldkénslor gentemot de friska syskonen i familjen. Det sjuka barnet tog
mycket tid i ansprak och syskonen fick manga ganger sta i skymundan. Kvinnorna kénde att de
inte récka till som mamma till de friska syskonen. Situationen kéndes orittvis och oloslig da de
inte hade tillrdckligt med resurser. Om dottern dértill var anlagsbédrare var detta ytterligare en
skuld da kvinnan fort hemofiligenen vidare dven till sin dotter.

Trotthet... san oerhord trotthet liksom... Med tre barn och allting och sa liksom, det

rdckte med att X var blodarsjuk jag behovde inte att storasyster var anlagsbdirare
ocksa...
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Kvinnan kan ocksa anklaga sig sjdlv for att hon inte ridcker till gentemot sin partner da barnets
sjukdom tog sa stor plats i hennes liv. Varje gang barnet ramlat eller skadat sig maste kvinnan
kontakta HTC och alla “fel” hon gjort som mamma blir offentliga. Hennes fordldraroll dr en
angeldgenhet for ldkare och sjukskoterskor och hon anklagade sig sjdlv for att inte vara en
tillrdckligt bra mamma.

Kvinnan var kinslig for omgivningens reaktioner pa barnets hemofilisjukdom. Nar barnet hade
manga hematom reagerar kvinnan med skuldkénslor fast hon vet att hon inte borde. Hon hade
tankar pa att andra trodde att hon slagit barnet och manga av kvinnorna valde att gdmma barnet
under en filt i vagnen.

Han var ju helt bld, man tinkte folk maste ju undra vad man gor.

De idldre kvinnorna i studien hade blivit anklagade av sjukvarden for att de hade valt att foda barn
nir de vetat om att de var anlagsbédrare. Kvinnorna minns hur hemskt det var att bli anklagad for
att medvetet har orsakat sitt barn en sa svar sjukdom.

Och sa kom vi till barnsjukhuset och da motte den hdr ldkaren oss i dorren nér vi
kom in och sd. Da sa han till min man och mig ”hur i helvete, ndir ni vet om att ni dr
blodare, kan ni skaffa barn” sa han.

Manga av kvinnorna var mycket vil medvetna om hur dyrt faktorkoncentratet var som barnet
behovde och upplevde skuldkinslor nir sjukvarden papekar detta. Kvinnan kinde sig anklagad for
att inte ha hindrat sitt barn fran att skada sig vilket lett till att han behovde den kostsamma
behandlingen.

Da kom han (ldkaren) alltid och sa “Jasd... Ni dr hdr och fdar dom dyra
dropparna’... Da, hur tror du en mamma kdnner sig... dd...?

Att inte kunna skydda sitt barn mot lidande

Att vara tvungen att ge sitt barn intravendsa injektioner vickte starka kdnslor. Manga av
kvinnorna upplevde att det var som om de misshandlade sitt barn 1 borjan av
profylaxbehandlingen. De beskrev sjdlva sticksituationen som oerhort traumatisk och kénslosam.
Efter varje injektion var de helt psykiskt slut och utmattade. Att inte kunna forklara for det lilla
barnet varfor de var tvungna att ta injektionerna var psykiskt stressande.

Men att han var sa liten, man kunde inte forklara for han att man var tvungen att
sticka. Han ville ju inte alls vara med pa det, man fick liksom hdlla fast han. Man
blev vdldigt, psykiskt slutkord det var man ju. Man kdinde sig som misshandlare
ndstan... Som slog sitt barn...

Alla deltagare i studien upplevde att deras barn var svarstucket och att det var hemskt att halla fast
barnet vid injektionerna. Virst var det om sjukskoterskan var tvungen att sticka i huvudet. Trots
att de visste att behandlingen var nodvindig, for barnets bésta, sa vicker sticksituationen mycket
negativa kinslor. De dldre kvinnorna i studien beskriv ocksa starka skuldkinslor for att de var
tvungna att ldamna barnet pa sjukhuset i samband med behandlingar och undersokningar. De
berittade ocksa att de fick mycket regler och restriktioner fran sjukvarden att de inte levde livet
med barnet sa som de hade onskat. De stringa reglerna skapade ett lidande hos barnet och hela
familjen.
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Kan du tinkta dig dka dit ner och ldmna, han stod vid fonstret med en skoterska,
tararna trilla och jag fick inte vara med han... aka hem...

Att vara overvildigad av oro och ridsla

Kvinnorna beskriver en riddsla och oro for hur pojkens liv skall bli och tankar pa att han inte
kommer 6verleva. Nagra av kvinnorna trodde att de skulle fa bo pa sjukhus for resten av livet och
att sjukdomen skulle ta over allt annat. De kéinde sig hela tiden oroliga att nagot skulle hinda
pojken och katastrofen finns alldeles runt hornet.

Sa det var en skrick ndr jag fick se detta. Och det var sia noga, vi gick i
korridorerna, ga inte for ndra viggarna, ndir han satt i kdrran och det var vildigt,
det var vildigt. Allting var som bomull runt X, allting var inpackat. Sa var det dd.

En del hade svart att sova och kiinde att de stindigt maste 6vervaka barnet. De kvinnor som hade
svart att sova upplevde att de hela tiden var spinda, oroliga och ridda. De kunde inte tillata sig att
ens slappna av nir de skulle sova. Kvinnorna beréttar hur de stindigt bar runt pa pojken och att de
inte hade nagon tid for sig sjdlva. Oro for att pojken skulle skada sig eller fa bestaende men av
sjukdomen var stor. Oro for att gora nagot fel som skulle forvirra situationen for barnet fanns.
Somliga kvinnor var ocksa oroliga for att sjukvarden skulle anklaga dem for att gora fel val eller
ta fel beslut nér barnet var litet och nydiagnostiserat. Kvinnorna forklarar att oron ledde till att de
kénde sig ofria. Manga av kvinnorna vagade aldrig lamna bort barnet ens en liten stund de forsta
aren. De beskriv en vardag dér de stindigt vakade och skyddade sitt barn. Den riddsla och oro
kommer tillbaka dn i dag sa fort nagot intrdffar med deras son. Nir de berittade for ménniskor i
omgivningen om sonens sjukdom bidrog omgivningens riddsla och bestortning till att spd pa
kvinnans skrick. Rédsla for att sonen skulle lida och bli handikappad var vanligt men ocksa ridsla
och oro for att familjen skulle vara stindigt beroende av sjukvarden fanns.

Jag var ju orolig jamt och kunde ju aldrig slappna av. Jag var aldrig lugn utan
visste att jag var pd sprang jamt....

Men dnda det dr ju detta manga ganger att, nér man dr orolig och ser tillbaka, hur
vi hade ett. Ndr jag som var ensam hela dagarna och jag skulle vara pa vakt och
jag var sa rddd. Ett riktigt porslins barn var det ju.

En kinsla av att sta infor en overmdktig situation

Kvinnorna befann sig plotsligt i en situation dédr deras kunskap med grund i tidigare erfarenheter
inte rickte till. Det var som en helt ny virld 6ppnar sig och kvinnorna upplevde en kaotisk och
sorgsen tid. Kvinnan undrade varfor detta hinde henne och upplevde det som djupt orittvist och
oforklarligt. Hon kidnde #ven ilska att detta drabbat just henne och hennes familj. Nagra av
kvinnorna upplevde det som att hela vérlden snurrade och de kénde stark panikkénsla. Manga av
deltagarna i studien beskrev att de inte hade nagon kunskap om hemofilisjukdomen och att
okunskapen bidrog till rddsla och oro. Under denna forsta tid berittade kvinnorna att det var svart
att ta till sig information om sjukdomen. Den nya viérlden upplevdes som skdmmande och
kravfylld. Vissa av kvinnorna skildrade att de kinde kraven som &6vermiktiga, aldrig kommer
detta att ga. Allt var sa skrimmande och annorlunda mot hennes tidigare erfarenheter. Hela
hennes virld hade fordndrats och allt har stillts pa sin spets.

Dom stillde vildigt orimliga krav eller sa. Man kinde sig vildigt liten sd, det
kommer vi inte kunna ge han medicin och ja...
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VANDPUNKTEN

Att erovra livsnodvindig kunskap

Att ldra sig intravends stickteknik var grundldggande for att klara av det dagliga livet med ett barn
som hade svar eller moderat hemofili. Kvinnorna beskrev vilken littnad och frihetskinsla de
upplevde nir de behirskade tekniken. Sorgen och kinslan av att vara anklagad minskade nir
kvinnan hade inforlivat kunskapen. Det var ett stort ansvar gentemot barnet att vara den enda som
kunde injicera faktorkoncentratet och kvinnorna kinde det delvis som en belastning trots att
skuldkinslorna minskade. I de fall didr dven partnern ldrt sig intravends stickteknik minskar
kvinnans bérda ytterligare och hon blev én friare.

Det dr en himla hdrlig kinsla att veta att jag klarar av en egen sjukdom.

For att kunna hantera den nya vardagen sokte kvinnorna for dem livsnodvindig kunskap. De
beskrev att hemofilisjukdomen var en ovanlig diagnos och deras erfarenhet var att sjukvarden
utanfor HTC hade begrinsad kunskap om diagnosen. For att minska risken for felbehandling av
sonen vid till exempel besok pa akutmottagningen, BVC eller vardcentralen och for att minska sin
egen oro behdvde kvinnan kunskap om sjukdomen.

Han har ju alltid slagit sig pd midsommarafton eller pd nydrsafton eller pa julafton.
Det slar aldrig fel och da har det ju inte varit mojligt att aka till koagulation. Utan
da har man blivit hdanvisad till barnakuten. Det har varit sa himla mycket
tandagnissel och grat fran X sida. Som jag kan tycka att det vill jag bespara. X
minns inte det nu, men jag minns hur jobbigt jag tyckte att det var. Det sitter liksom
som jag kan tycka helt inkompetenta mdnniskor pa en barnavdelning eller pa en
barnakut...

Kvinnan vinde sig till HTC for att fa kunskap men hon sokte dven pa Internet och i tidningar.
Forbundet for blodarsjuka i Sverige var en annan viktig kélla for information for kvinnorna i
studien. En del av kvinnorna hade bytt yrkeskarridr och utbildat sig inom sjukvarden for att fa
tillrdckligt med resurser for att hantera den nya situationen. I motet med sjukvarden (utanfor
HTC) behdvde kvinnan anvinda sin kunskap om hemofilisjukdomen for att hennes son skulle fa
rdtt och adekvat vard.

Och det bestimde jag mig for, skall vi kunna leva som vi vill och resa och sa, da
behover jag lite sjukvards kunskaper. For det var bara Koagulationscentrum som
hade den kunskapen.

Nér kvinnan behirskade stickteknik och upplevde att hon hade tillrdckligt stor kunskap om
hemofilisjukdomen sa gick kontakten med sjukvarden ldttare. Kvinnans oro, skuld och sorg
minskade och hon kénde att hon behirskade och hade resurser for att hantera pojkens sjukdom
och familjens vardag.

Att kdnna stod och dela sorgen med andra

For att klara av att leva med vetskapen att man fort 6ver en allvarlig sjukdom till sitt barn sokte
kvinnorna stod. For kvinnorna i studien var stodet fran partnern mycket viktigt. Nagra av
kvinnorna upplevde inget stod fran partnern och deras relationer hade slutat med skilsmissa. De
berittade att de utebliva stodet fran partnern gjorde att de kénde sig ensamma och det bidrog till
separationen.
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For jag kande att det, det dr ju sa svart att sditta in i hur det liksom dr, eller hur det
skulle vara och sa... Och han (partnern) var ju den ende som kunde sdga till mig att
det inte gjorde ndgonting.

Hemofilisjukskoterskan var en viktig person den forsta tiden efter barnets diagnos. Kvinnan sokte
kunskap och stéd av hemofilisjukskoterskan. Manga ganger kom de jobbiga tankarna nir kvinnan
var ensam och det var skont att efterat ha nagon att bolla dessa tankar och funderingar med. Om
kvinnan bodde langt bort frain HTC vinde hon sig dven till sjukskdterskan pa hemsjukhuset.
Hemofilildkaren var en annan viktig person for kvinnan och hela teamet som arbetar pa centrat
hade stor betydelse i hennes liv.

Jo, men det hir med att fa prata med X (hemofilisjukskoterskan) gav viildigt, viildigt
mycket...

Jag tyckte att det hir och prata med X (hemofilisjukskoterskan), det gav viildigt
mycket... eee... hon, det liksom... det var... Hon stillde sana hér fragor ”Och hur
ska du ta dig ur det hdr”... och "Vad ska du gora for att det hir”. For det var ju
det, det handlade om... Det dr ju ingen annan som kan gora det dt mig eller utan...
Det var ju jag som madde daligt, det var ju jag som var tvungen att ta mig ur det.

Manga av deltagarna i studien hade ett bra stod av sin ursprungsfamilj. Kvinnor som kom fran
familjer med tidigare kiind hemofilisjukdom upplevde ett starkt stod fran sin familj. De kvinnor
som fick kontakt med en annan familj med en hemofilipojke, en kontaktfamilj, upplevde det som
positivt. Kontakten gav mycket stod och lindrade kvinnans lidande. Aven stod frin vinner och
arbetsgivare var viktigt och betydelsefullt for att vinda den kaotiska forsta tiden till en hanterbar
vardag.

For att hantera situationen och for att fa livet att ater fungera behdvde kvinnorna informera
omgivningen runt barnet. Det blev manga personer sasom pedagoger, andra fordldrar,
arbetskamrater, sldktingar och ledare i fritidsaktiviteter. Alla kvinnor i studien podngterade att de
informerade omgivningen om barnets hemofili, i fall nagot skulle hinda eller intriffa. Samtidigt
ville de inte att pojken skulle sdrbehandlas. Manga hade erfarenhet att omgivningen drog sig
undan och blev riddda nér de berittade att barnet hade hemofili. En del av kvinnorna beskriv att
ordet blodarsjuka avskrickte och skrimde manga. Kvinnorna tvivlade och tidnkte ofta pa om de
har sagt for mycket eller for lite om barnets sjukdom till andra runt pojken. Nir kvinnan
informerade omgivningen minskade dock hennes oro och borda nagot och hon kunde tillata sig att
slappna av igen. Att dela ansvaret och oron med andra hjélpte kvinnan att ater fa en hanterbar
situation i livet. Smértan och sorgen minskade och vardagen blev ater uthérdlig.

FORSONING MED ETT FORANDRAT LIV

Att atererivra tryggheten

Nir kvinnan fick kunskap och mer levd erfarenhet av hemofilisjukdomen 6kade hennes trygghet
igen. Hon upplevde att hon hade resurser och kunnande for att hantera de vardagliga situationer
som hon stilldes infér. Kvinnan ringde inte lika ofta till HTC utan tog egna beslut och
bedomningar. Hon kom till insikt att de fragor hon tidigare krivde svar pa av HTC, inte sjdlvklart
gar att svara pa. Att det inte fanns ett givet svar pa vissa fragor, utan det alltid var en bedomning
som maste goras i relation till den specifika situationen. Kvinnan var medveten att sonen maste fa
lov att skapa sig nya erfarenheter och att han sjdlv kommer att séga ifran nar han inte klarar mer,
utan sjukdomen siitter stopp.
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Jag blev trygg i mig sjilv, trygg i situationen, trygg med hans sjukdom.

Koagulationscentrum och vi kom dit och fick... det var under tiden och dren
information och ... hjdlp och jag visste att jag kunde ringa dit precis ndr jag ville.
Sa da till slut sa lever man med det och tycker inte att det dr sa himla mdrkvdrdigt,
egentligen...

Det blev viktigt att inte fokusera for mycket pa det sjuka hos sonen utan se och bejaka det friska.
Sonen var sa mycket mer #n diagnosen och det friska fick storre och storre betydelse i livet.
Kvinnorna kinde en littnad nir de sag att pojken madde bra och hade ett meningsfullt liv.
Sjdlvanklagelserna minskade nir de mirkte att allt fungerade bra och att sjukdomen tog allt
mindre plats i det dagliga livet. De kiinde en trygghet nir de sag pojkens fungerande och aktiva
kropp. Att han kunde delta i aktivitet, sport och gemenskap med vénner.

Ju mer man fokuserar pa det sjuka sa begrinsar man hans liv, sd tycker jag.

Kvinnorna beskriver att deras trygghet, lugn och kunskap om hemofilisjukdomen hjilpte personal
pa barnets forskola eller skola att kénna sig mindre oroliga. De gav personalen en trygghet i och
med att de hade sa stort kunnande och vana av sjukdomen.

Att anpassa sitt yrkesliv till det fordndrade livet

Kvinnans yrkesliv paverkades pa olika sitt av att fa ett barn med hemofili. Hon hade manga
ganger fatt anpassa sig efter barnet och en del av de intervjuade hade varit hemma under hela
pojkens barndom. De éldre kvinnorna hade varit tvungna att vara hemma for att skdta omsorgen
av barnet da inget annat alternativ fanns. Manga av kvinnorna hade minskat sin arbetstid for att
vara mer tillgingliga for barnet. Vardnadsbidraget hade underléttat ekonomiskt for den minskade
inkomsten och sags som nagot positivt. Manga hade valt att arbeta ndra hemmet sa de snabbt kan
hjdlpa (ge faktorkoncentrat till) pojken om nagot hinde. Kvinnorna beskrev att forindringen i
deras yrkesliv hade varit stor pa grund av pojkens sjukdom, den oro sjukdomen bidragit till och de
nya krav som stillts pa dem. Fordndringen i kvinnans arbetsliv accepterades och uppfattades ofta
av kvinnan till och med som nagot positivt. Anpassningen hade gett dem mdjlighet till en unik
nédrhet och kontakt till barnet. Bandet mellan mor och son beskrivs med kérlek och gliddje. Manga
berittade att de fatt ett nytt lugn och ny kompetens som de anvénder i sitt yrkesliv.

Det dr vdl det att vi har varit hemma ganska mycket X och jag. Och varit med om
dessa sjukdomar och blodningar som har svetsat oss samman vildigt mycket, det dr
det, sa att ...

I och med att han (partnern) jobba och jag hade vardbidrag sa dr det ju X och jag
an idag. De andra barnen dr ju pappas brukar vi skoja om, X dr min.

Kéinsla av mening

Vissa av kvinnorna berittade att det fanns en mening i att just de var béarare av anlaget. De klarade
av att hantera den allvarliga sjukdomen och upplevde att de hade vuxit in i rollen bra. Kvinnorna
forklarade att de inte trodde att andra skulle klara av situationen lika bra som de hade gjort. De
berittade med glddje hur skickligt de kunde hantera sjukdomen och hur stor kunskap de hade om
hemofili.
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Sa att jag tror att det, ibland kdnner jag att det dr nagon mening med att det skulle
vara jag. Sa tinker jag ibland for jag kan hantera det och kan ge X det han behdver
for det mesta.

Nér kvinnan sjidlv klarade av att fatta beslut kring barnets behandling, exempelvis byta
profylaxdag upplevde hon sjélvstindighet och kompetens. Kvinnorna beskrev med stolthet att de
nu klarade av att fatta beslut och det hade lett till att vardagen blivit sa mycket enklare. Nu fanns
det igen tid for dem sjélva och for kdrleksrelationen till partnern, sjukdomen tog inte upp all deras
tid langre. Att pojken hade kridvt extra omsorg och uppmirksamhet hade lett till att kvinnan star
sonen nidra. Hon hade fatt engagera sig i hans fritidsaktiviteter mer @n i hans friska syskons
aktiviteter, detta hade lett till en nirhet mellan mamma och son som kvinnorna beskriver med
virme.

Kvinnorna beskrev att den levda erfarenheten som sjukdomen i familjen hade gett dem, bidragit
till att de hade blivit starkare som minniskor. Erfarenheten gjorde att de hade utvecklats och
vidgat sin syn pa livet och pa vad som var viktigt for dem. Deltagarna berittade att styrkan kom
fran att de klarat av allting och att de litade pa sig sjdlva. En del av kvinnorna berittade att barnet
hade liart dem mycket, att acceptera och forlika sig med odet.

Det dr som jag sdger, det har varit ett hart liv, men vi har nog ldrt oss vildigt
mycket pa det ocksa, det dr inget som sker utan... vi har ldrt oss otroligt mycket...
att vi far bli som han var...

Livserfarenheten har berikat kvinnan i hennes yrkesliv, hon upplevde att hon hade blivit lugnare
och tryggare. Sjukdomen bidrog till att hon hade forindrats och utvecklats bade privat och inom
sin karridr. Kvinnorna framholl att erfarenheterna som hemofilisjukdomen och bérarskapet gett
dem alltid en resurs som ingen kan ta ifran dem.

Och det dr ju for X dr blodarsjuk annars hade jag aldrig varit ddr jag dr idag....

Jag kdnner mig mycket starkare... Och jag tror att folk ser det ocksa pa mig att
jag... da ndar X var ett ar och vi fick reda pa att han hade blodarsjuka och jag var
genbdirare och X (lillasyster) var genbdirare. Da var jag oerhort trott och sliten
och... "hur ska jag orka allt det hér”... Och nu sa dr jag... strdcker jag pa mig och
ar pigg och glad och ja... Jag har gatt starkare ur det...

Att kdnna hopp

Att kidinna hopp infor framtiden minskade kvinnans oro och kinsla av att vara anklagad.
Deltagarna upplevde att forskningen gick framat i en snabb takt och att utvecklingen inom
hemofiliomradet varit stor. Kvinnorna hoppades pa andra sitt att administrera faktorkoncentratet
och till och med pa att sjukdomen kanske skall kunna ga att bota i framtiden. Hos de kvinnor som
kom fran slikter med kind hemofili minskade kvinnans oro nir hon sag skillnaden pa varden i
dag jamfort med forr. Kvinnan beréttade om vilket hopp hon kinde nir hon sag vilket smartfritt
och relativt bekymmersfritt liv hennes son hade i férhallande till exempelvis hennes egen pappa.
Tankar pa att sonen kommer fa friska barn gav ocksa hopp och minskade kvinnans 4ngslan och
sjalvanklagelser. Att sonen inte kommer att kiinna samma oro och ridsla som hon gjort lugnar och
ger fortrostan. Om hon hade en dotter som var anlagsbirare hoppades hon att flickan skulle fa
friska barn eller att forskning och utveckling gatt &n mer framat.

Tacksamhet for att barnet var fott i en del av virlden dédr behandling med faktorkoncentrat var
mojlig fanns hos deltagarna i studien. Hos nagra av kvinnorna fanns det dock en oro for den
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fordndrade ekonomiska situationen som minskade kinslan av hopp och tacksamhet nagot for
tillfdllet. Nedskdrningarna i sjukvarden bidrog till en ny oro hos kvinnorna och de utryckte ridsla
for att faktorkoncentraten skulle begrinsas och restriktioner skulle inforas. Kvinnorna upplevde
att deras soner hade ett “ganska vanligt liv’ men om restriktioner pa behandlingen infors befarade
de att situationen kunde @ndras drastiskt.

Men skulle man varit fodd i ett annat land och inte fa det preparatet sa skulle det
vara forodande.

Men jag menar det finns ju dnda dock mediciner vi har ju profylaxbehandling som
vi faktiskt dr vildigt unika med hdr i Sverige, ja... Det dr ju guld virt alltsa. Man
ser ju resultatet vad fina ungdomarna dr.

TOLKAD HELHET

Att vara bdrare av hemofilianlaget och fa ett barn med svar eller moderat hemofili fordndrar livet.
Det som tidigare togs som sjilvklart rycktes undan och kvinnan befann sig i ett nytt sammanhang
dir hon @nnu inte hade verktygen for att hantera vardagen. Allt var bara ett stort morkt kaos utan
konturer. Men kvinnan gick fran ett sorgset, skuldfyllt kaos till en forsoning med den nya
situationen. Hur denna process utvecklades och hur lang tid den tog var beroende av olika
faktorer. Det som framtridde som avgorande for forloppet var stodet fran partnern och fran HTC.
Stodet fran partnern var viktigt och i det fall ddr kvinnan saknade tillrdckligt stod avstannade
processen eller saktades ner. Detta resultat stimmer Overens med Weidebusch, Pollmann,
Siegmund & Munthny (2008) jimforande kvantitativa studie om livskvalitet hos fordldrar med
hemofilibarn och foréldrar till barn med andra kroniska sjukdomar. Weidebusch m.fl.visade att de
fordldrar som inte hade stéd av sin partner riskerade samre livskvalitet.

Jag har valt att benédmna tiden dédr kvinnan borjar kdnna sjilvstindighet och kompetens som
vandpunkten. Denna viandpunkt dr starkt forknippad med erdvrandet av kunskap. Detta kan forstas
utifran Javis (2006) resonemang att ldrandet dr en process som involverar bade kropp och sjil.
Lérandet dr i grunden en existentiell process som forindrar ménniskan och hennes syn pa livet.
Denna existentiella syn pa ldrandet erbjuder en viktig filosofisk grund i att se pa ldrandet som en
livslang process.

Nir ménniskan stélls infor komplexa sociala situationer dédr hennes kunskap och erfarenheter inte
ricker till startar ett lirande. Personen har med sig sina tidigare erfarenheter, sina sinnen,
forestdllningar, vérderingar och fysik in i ldrandeprocessen. Javis menar att nir den nya
kunskapen #r integrerad i personens medvetande och har blivit en del av henne, har ett livslangt
larande skett. Javis betonar att det viktigaste resultatet av ldrandeprocessen ér en fordndrad och
mer erfaren ménniska. Fordndringen inkluderar personens identitet, kinslor och forestillningar.
Minniskan har genom den levda erfarenheten som lidrandeprocessen gett henne inforlivat nya
fardigheter och ny kunskap. Den existentiella fordndring som har integrerats 1 personens varande
och blivit en del av henne.

Niar kvinnan inforlivat kunskap om intravends injektionsteknik beskriver hon det som en
milstolpe. Hindelsen dr avgérande och en positiv fordndring sker. Processen mot oberoende och
forsoning tar fart. For att inférliva och forfoga 6ver kunskapen krivs ett stort arbete av kvinnan.
Betydelsen av sjukskéterskan under dessa pedagogiska méten framhévs av deltagarna i studien.
Aven 6vriga deltagare i hemofiliteamet har stor betydelse for kvinnans process mot forindring.
Kvinnan har, med den nya inforlivade kunskapen och levda erfarenheten av sitt barn, mojlighet att
fatta egna Overvidgda beslut rorande faktorkoncentratbehandlingen och familjelivet. Kvinnan

30



kommer till en punkt dir hon kénner att hon klarar av att vara en tillrdckligt trygg mamma till
pojken. I kvinnans liv finns dock en stindig pendling mellan otrygghet och trygghet. Nér nagot
intriffar med sonen kan kvinnan tappa balansen och ater falla tillbaka till kinsla av att vara
anklagad Over sitt bdrarskap och sorg over att inte kunna skydda barnet mot lidande. Oron och
radsla kommer tillbaka in i hennes liv. Stodet fran partnern och fran HTC blir pa nytt nodvandigt
for att processen skall fortgd. Under kvinnans resa till en kénsla av mening och forsoning
fordndras hennes perspektiv pa sjukdomen. Hemofilisjukdomen ses i ett annat perspektiv och
jamfors med andra allvarliga sjukdomar och kvinnan kénner tacksamhet att behandling finns.

Javis (2006) teori om ett livslangt lirande erbjuder en syn pa birarskapet som betonar att kvinnan
stéllts infor en komplex existentiell situation och av den nya livserfarenheten har hon utvecklats
och fordndrats som méinniska. Kvinnans fordndring sker vid den sa kallade vindpunkten nér
kunskap har blivit forkroppsligad och har integrerats i kvinnans sjdlva védsen och varande.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Kvalitativ och kvantitativ forskning kompletterar varandra och beskriver och utvirderar varden ur
olika aspekter. Den kvantitativa forskningen méter och skattar effekten av en viss behandling med
hjilp av exempelvis olika skalor. Den kvalitativa forskningen inom varden lyfter fram och
beskriver erfarenheter och upplevelser hos patienter och vardare. Manga omraden inom varden
behover belysas ur bada dessa aspekter. Kvalitativ forskning kan bidra till ytterligare en
dimension eller forstaelse av en sjukdom eller behandling (www.sbu.se). Da syftet med studien
var att beskriva erfarenheter av att vara anlagsbdrare av svar eller moderat hemofili och att vara
mamma till ett barn med hemofili valdes en kvalitativ metod. Lindseth och Norbergs (2004)
fenomenologiskt hermeneutiska metod dr en kiénd och beprovad metod for att studera
erfarenheter. Det &r viktigt att kontinuerligt under analysarbetet garantera validitet och objektivitet
(Morse, Barrett, Mayan, Olson & Spiers, 2002).

Validitetsfragan omfattar frigan om det som avsetts att studera har studerats, men sdger inget om
noggrannheten i undersokningen. Urvalet gjordes strategiskt for att trygga studiens validitet. Alla
deltagare i studien &r barare av svar eller moderat hemofili. Detta verifierades med kontroll av
tidigare tagna DNA-test. For att na bredd och variation av fenomenet valdes strategiskt urval. Nér
man inte vill kvantifiera ett fenomen utan beskriva erfarenheter, dr strategiskt urval vélbeprovat
(Polit & Beck, 2008). Kvinnorna valdes strategiskt utifran alder, utbildning, vilket anlag kvinnan
bér pa, civilstand, olika skeenden i livet och antal barn. Detta urval skedde for att fa stor spridning
pa erfarenheter och for att se fenomenet fran olika aspekter och vinklar. Alla kvinnor som deltog i
studien utom en var fodda i Sverige och alla talade flytande svenska. Fenomenet skulle mgjligen
ha framtritt ur en annan synvinkel om mer utlandsfédda bérare var inkluderade. Att endast en
utlandsfodd kvinna finns med i urvalet kan ses som en svaghet for resultatet. Begrinsad svenska
var en av orsakerna till att ingen ytterligare utlandsfédd kvinna tillfragades att delta i studien.
Vidare var endast en kvinna som bar pa hemofili B anlaget inkluderad i studien. Ingen annan
kvinna som bar pa hemofili B och hade ett barn med svar eller moderat hemofili fanns att tillfraga.
I hemofili populationen i vrigt star hemofili B for 20 % av sjukdomen. En bérare till ett barn med
svar hemofili A och antikroppar och en kvinna vars son avlidit till f6ljd av sjukdomen var
inkluderade i studien. Kvinnorna i studien var patienter (eller anhoriga till patienter) pa nagon av
de tre hemofilicentra som finns i landet. Av praktiska skil bodde alla i mellersta eller sddra
Sverige.
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Det finns bade for- och nackdelar med att forskaren har forforstaelse och erfarenhet av omradet
hon studerar (Dahlberg, et al., 2008). Forskning skall och maste vara objektiv och inte ett
“tyckande” som baseras pa forskarens asikter och forutfattade meningar om fenomenet, for att
kallas vetenskaplig. Det #r viktigt att forskaren dr oppen och nyfiken pa materialet som studeras
(Dahlberg, et al., 2008). Objektiviteten av foreliggande studie sikerstilldes genom att
analysarbetet var Oppet och transparant for handledare. Erfarenheten gor att jag forstar det som
studeras men krdaver ocksa att jag haller tillbaka forforstaelsen under delar av resultatanalysen.
Erfarenheten gjorde det ldttare att stilla relevanta foljdfragor och folja med under kvinnornas
berittelser. Att under den naiva ldsningen tygla och halla forforstaelsen tillbaka var inte alltid ltt.
Jag fick ofta paminna mig sjilv om vikten av att halla forforstaelsen borta i detta skeende av
analysen. Vid fenomenologisk hermeneutisk metod tas forforstaelsen och erfarenheter med i
tolkandet av resultatet, da flera foresprakare av metoden menar att det dr omgjligt att bortse fran
den (Dahlberg, et al., 2008, Lindseth & Norberg, 2004; Odman, 2005). Min tidigare erfarenhet
och att jag arbetar som hemofilisjukskoterska pa Koagulationscentrum maste naturligtvis tas i
beaktande for tolkningen av resultatet. Min medvetna forforstaelse, om den anlagsbidrande
kvinnans situation, har paverkat och influerat mig i tolkningen av resultatet. Diskussion kring min
forforstaelse och reflektion om vad detta innebir har kontinuerligt under analysens gang forts med
mina handledare. Att mitt yrke dr sjukskoterska kan ocksa ha paverkat kvinnorna att belysa vissa
dgmnen och situationer mer eller mindre &n om en intervjuare med en annan profession
genomforde intervjuerna. Jag forsokte dock vara uppmirksam och medveten om detta under
intervjuerna och analysen. Resultatet kan och bor déarfor ses som en mgjlig tolkning bland flera.
Objektiviteten stirktes d@ven av att en provintervju genomfordes. Provintervjun granskades av
handledare for att sékerstilla att jag behirskade intervjutekniken.

Kvinnorna som tillfragades om de ville delta i studien var redan inkluderade i en annan studie som
pagar pa Koagulationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Denna studie studerar de
anlagsbidrande kvinnornas blodningsbenigenhet. Alla kidnda anlagsbirare av moderat och svar
hemofili i Sverige erbjuds att delta i denna studie (i dags ldget dr 130 inkluderade). Att de
tillfragade kvinnorna redan var inkluderade i ovan nidmnda studie kan ha bidragit till att alla
tillfragade ville delta i studien. Att inklusionen stannade efter tretton intervjuer berodde pa att
materialet var rikt pa data och variation. Tretton kvinnor inkluderades i studien, detta &r inget litet
antal men heller inte stort. I kvalitativa studier dr malet att fa en djupare forstaelse av ett fenomen
och da #r kvantiteten deltagare i studien irrelevant och oviktigt (Polit & Beck, 2008). Nir ett
fenomen studeras #r det av vikt att ga pa djupet av fenomenet (Dahlberg, et al., 2008). Om ett for
stort antal intervjuer (Kvale & Brinkmann, 2009) genomftrs finns en risk att analyser sker for
ytligt och fenomenet inte studeras pa djupet. Studiens generaliserbarhet stiarks genom forankring i
tidigare forskning, min forforstaelse och studiens fokusering pa fenomenet. Resultatet bor vara
generaliserbart pa andra i samma situation, dn deltagarna i studien.

Hemofilisjukdomen finns i mild, moderat och svar form. Orsaken till att inte kvinnor som bér pa
anlaget for mild hemofili var inkluderade i studien &r att behandlingen for den patientgruppen
skiljer sig mycket fran de andra tva patientgrupperna. Vid mild hemofili ges faktorkoncentrat
endast vid behov, sa kallad on demand behandling. En annan vanlig behandling vid mild hemofili
A dr desmopressin som kan ges via nidsspray eller subkutan injektion. Hur de anlagsbidrande
kvinnorna vid mild hemofili upplever och erfar sitt biararskap dr intressant men bor nog studeras
separat da vardagen ser olika ut for patientgrupperna.

Informationen samlades in fran de anlagsbidrande kvinnorna med hjilp av Oppna kvalitativa
intervjuer. Intervjuerna hade en 6vergripande ingangsfraga: “Vill du beritta hur det &r att vara
anlagsbérare.” Kvinnorna pratade fritt om sina erfarenheter och foljdfragor stilldes for att fa dem
att fordjupa och forklara sina erfarenheter. Intervjuerna var intensiva och rika pa kénslor. Manga
av kvinnorna grit under intervjuerna och efterat uttryckte de tacksamhet att nagon lyssnat pa dem.
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Kvinnorna beskrev att de girna delade med sig av sina erfarenheter for att bidra till ett béttre
bemotande och vard av patientgruppen i framtiden. Alla deltagare erbjods kontakt med
psykoterapeut for uppfoljningssamtal efter intervjun. Ingen av de deltagande kvinnorna kinde
behov av detta.

Intervjuerna skrevs ut sa ordagrant som mojligt. Betoningar och andra nyanser &r svara att fa med
i texten. En fordndring sker oundvikligen av materialet i och med transformationen fran tal till
text. For att minska detta sa mycket som mojligt markerades kinslouttryck och gester inom
parentes som exempelvis (grater) och (pekar pa armvecket). Intervjuerna transkriberades sa nira
anslutning till intervjutillfillet som var praktiskt mojligt. Genom att sjdlv skriva ut intervjuerna
larde jag kidnna materialet och horde betoningar, pauser och kinsla i talet. Vinsten av att forskaren
sjalv skriver ut intervjuarna har beskrivits av Dahlberg m.fl. (2008). De transkriberade texterna
lastes igenom flera ganger under analysen och under hela analysprocessen ater gick jag till
texterna med jimna mellanrum. Mina handledare var delaktiga under analysen och de liste
intervjutexterna och tolkningarna av dessa. Deras rad, asikter och vara gemensamma diskussioner
medforde att tolkningar provades. Teman och subteman &ndrades under processen och en
pendling mellan helhet och delar fanns med under arbetet sa som Lindseth och Norberg (2004)
foresprakar. Citaten tagna fran intervjuerna &r ett sitt att presentera och fortydliga analysarbetet
for ldsaren, sa han/hon kan f6lja med i processen.

Studien dr genomford i ett enda land och det &r inte troligt att erfarenheter av att vara anlagsbérare
och mamma till ett barn med hemofili i en annan social och kulturell kontext till fullo stimmer
overens med studiens resultat. Resultatet av studien kan dock bidra till en beskrivning och en
fordjupad forstaelse av fenomenet dven i andra kulturer.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med studien var att beskriva erfarenheter av att vara anlagsbérare och att vara mamma till
ett barn med hemofili. Resultatet visade att den anlagsbirande kvinnan var ytterst sarbar tiden
efter sonens diagnos. Hon befann sig i ett existentiellt kaos och hade ett stort behov av stdd. Det
som framtridde som avgorande for hur processen mot forsoning framskred var erdvrandet av
kunskap och mdjlighet att kiinna stod.

Resultatet i foreliggande studie visade att det var av stor betydelse att kvinnan kinde stdd fran sin
partner under de forsta aren efter beskedet. Vidare avslojade resultatet att de kvinnor som inte
upplevde att de hade stod av sin partner hade en svarare tid under de forsta aren efter barnets
diagnos. Vad kan hemofilivarden gora for att kvinnan skall kdnna stod fran partnern under denna
jobbiga forsta tid? En stodjande insats borde sannolikt vara att uppmuntra partnern att vara mer
delaktig i omvardnaden av den sjuke sonen. Sjukvarden bor darfér uppmuntra och uppmana
partnern att medverka vid besoken pa HTC for att skapa en miljo didr kvinnan kédnner ett
tillrackligt stod. Tidigare forskning (Beetonet, et al., 2007; Bottos, et al., 2007; Herrick, et al.,
2004; Weidebusch, et al. 2008) pavisar att det dr modrar till pojkar med hemofili som tar storst
och mest ansvar for sonens hemofilisjukdom i forhallande till partnern. Medverkan och storre
engagemang fran partnern kan mojligen ocksa stodja pojken i hans psykosociala utveckling
(Herrick, et al., 2004).

En konklusion av resultatet dr att kvinnans ldrande behover stddjas. Larandeprocessen dr komplex
och har sin grund i minniskans tidigare erfarenheter och forestillningar (Friberg, 2003; Gadamer,
1997; Hansson Scherman, 1994). Berglund (2011) beskriver att lirande vid langvarig sjukdom dr
nddvindig men att en motsittning finns. Om tid tas for ldrande i borjan av sjukdomen minskar
sjukdomens paverkan pa livet lingre fram. Berglund forklarar att patienten behover hjélp att se
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detta sa hon tar sig tid for lirande. Kvinnorna i studien #r inte enbart patienter utan dven anhoriga
som ansvarar for en avancerad vard i hemmet av sitt barn. Nir ett ldrande har skett fordndras
ménniskan och hennes syn pa virlden (Marton & Booth, 2000). I foreliggande studie visas att
kvinnans ldrande &r en lang process som startar ndr hon stills infor ett existentiellt kaos.
Hemofiliteamet behover ta utgangspunkt i kvinnans tidigare erfarenheter och forestdllningar for
att stoda ett larande. Kvinnas behov av kunskap fordndras under hennes resa till férsoning med det
fordndrade livet.

Vardaren behover dven reflektera dver sitt forhallningssitt till ldrande. Oftast bedoms patientens
kunskap utifran hur vil hon foljer rad, hennes foljsamhet. Detta synsitt (Berglund, 2011) férsvarar
larande da det litt blir ett skuldbeldggande. Utifran foreliggande resultat att kvinnan kdnner sig
anklagad och skyldig till sonens diagnos och det som hemofilisjukdomen medfort, &r det av stor
vikt att varden inte skuldbeldgger kvinnan dn mer. Kvinnan ir i ett utsatt ldge efter sonen diagnos
och beskedet att hon dr bdrare av sjukdomen. Hennes kinsla av att vara anklagad maste tas pa
allvar av sjukvarden. I bemotandet av kvinnan bor vardaren ha reflekterat 6ver kvinnans kénsla av
skuld. Patienters brist pa foljsamhet (Berglund, 2011) kan ofta leda till ett skuldbeliggande av
sjukvarden. Nar foljsamhet diskuteras utgar varden fran att patienten skall folja den information
som givits. Att ge information #r dock inte liktydigt med att ett ldrande skett.

I intervjuerna talade kvinnorna mycket om tiden da de ldrde sig att ge intravendsa injektioner. Det
var en period som krivde stort engagemang, tid och energi av dem. Den som lirde ut
sticktekniken var betydelsefull. Kvinnorna berittade om att de soker kunskap och stod av
hemofilisjukskoterskan och att hon/han blev en betydelsefull person i deras liv. For att skapa en
mojlighet till en god relation mellan kvinnan och hemofilisjukskoterskan torde en kontinuitet i
motena vara viktigt och att tid finns for ldrande. For kvinnan var édven tillgingligheten till HTC
viktig och att sjukskoterskan sag hela familjen inte bara det sjuka barnet. Stod till kvinnan &r
viktigt under hela ldrandeprocessen och att sjukskoterskan skapar en miljé som fridmjar och
underldttar ldarande och autonomi. Utifran resultatet bor kunskap om ldrande och
patientundervisning 6ka hos dem som arbetar med den hemofili drabbade familjen. Decacch och
Aujoulat (2001) beskriver att utmaningar for god patientundervisning dr tidsbrist och brist pa
kunskap angaende patientundervisning hos vardpersonal.

De kvinnor som hade stdd av sin partner och dir partnern hade lirt sig intravends injektionsteknik
beskrev att det underlittade och paskyndade forsoningen med det forindrade livet. Hur kan
varden hjilpa och stodja kvinnan sa att dven partnern lér sig att ge faktorkoncentratet? En mycket
viktig aspekt som inte far forsummas eller glommas dr barnets rittigheter nér reflektion dver hur
forildrarna skall lira sig ge injektionerna fors. Ar det limpligt att bida forildrarna lir sig
samtidigt eller skall en av dem ldra sig forst och sedan den andra? Det finns flera andra aspekter
att ta i beaktande pa denna fraga. Vanligen &r kvinnan foréildraledig och har tid att vara pa HTC
for att ldra sig. Mannen kan kinna sig stressad och ofta pressad att skynda till arbetet. Min
erfarenhet dr att ndr man undervisar om injektionsteknik till fordldrar dr det viktigt med en lugn
och trygg situation. Tid maste finnas for reflektion och forberedelser. Detta for barnets skull men
dven for den som ldr. Barnets blodkirl dr relativt sma vid 10-18 manaders alder och eftersom de
utsitts for injektioner flera ganger per vecka sa kan problem med att hitta fungerande kirl
uppkomma. Om tva ldr sig injicera samtidigt utsitter man kérlen for en storre belastning &n om en
lir sig. Okad belastningen pa kirlen leder oftast till att det blir svarare att hitta ett fungerande kirl
vilket kan bidra till ett onddigt lidande for barnet.

Om kvinnan ldr sig att sticka forst dr min erfarenhet fran hemofilivarden att hon kan det sa bra att
partnern kan fa daligt sjdlvfortroende vid sticksituationen och oftast avstar for att inte utsitta
barnet for onodigt lidande. Detta resulterar i att kvinnan har huvudansvaret och kan kiinna en dkad
press och minskad frihet. Hon kan inte resa bort utan maste vara den som finns tillginglig om
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nagot hidnder med barnet. Skall hemofilisjukskoterskan ldra upp partnern efter nagot ar nir
pojkens karl dr léttare att sticka i, for att minska pojkens lidande vid starten av behandlingen? Hur
fordldrars ldrande vid profylaxbehandling skall genomforas pa bista sett har inte studerats vare sig
nationellt eller internationellt. En sadan studie vore mycket intressant och till stor hjdlp i
hemofilisjukskoterskans arbete.

Pengarna fran vardnadsbidraget som manga utav hemofilifamiljerna fick anvidndes av kvinnorna i
studien for att arbeta deltid, utan att det paverkade familjens ekonomi. Att fa ett barn med
hemofili tar mycket tid under de forsta aren (Beeton, et al., 2007), framfor allt for att fordldrarna
skall ldra sig att ge faktorkoncentrat. Under intervjuerna lyfte kvinnorna fram det positiva med att
ha varit hemma med barnet. En nirhet och ett speciellt band mellan mamma och son hade
uppkommit. Ingen av de kvinnorna som deltog i studien berittade att partnern minskade eller
forindrade sitt arbetsliv. Eftersom pengarna fran vardnadsbidraget uteslutande anvindes till att
minska kvinnornas arbetstid dr det rimligt att diskutera jamstidlldheten i bidraget. Kvinnans
minskade arbetstid kan leda till simre mojligheter pa arbetsmarknaden och minskad pension. Att
hon hade ekonomisk mojlighet att vara hemma 6kade troligen pa monstret att kvinnan tog storst
ansvar for sonens sjukdom. Vardnadsbidraget kan diskuteras utifran det presenterade resultatet att
om partnern blev mer engagerad i sonens omvérdnad minskade kvinnans borda. Ar
vardnadsbidraget en filla for kvinnan som bidrar till hennes kinsla av skuld fér sonens sjukdom,
ett storre ansvar som leder till 6kad psykisk stress?

Kvinnorna i studien kénner sig anklagade for att ha fort 6ver sjukdomen till pojken. De beskriver
skuldkénslor och att de kénde sig anklagade. Kénslan av skuld 6verensstimmer vl med resultatet
fran Beeton m.fl studie (2007). Kvinnorna kénde sig anklagade av andra men framfor allt av sig
sjdlva. Vad var det som gjorde att kvinnorna kidnde sig sd anklagade, var det nagot som
hemofilivarden formedlade utan att vara medveten om det? HTC forklarar att endast kvinnan kan
vara bdrare och endast mannen var sjuk. Trots att varden menar vil och forsoker beskriva
sjukdomens genetik och arftlighet sa kan kvinnan uppfatta att det dr hennes fel. Att hon var
orsaken och grunden till sjukdomen, att hon var den som skulle kidnna skuld. Kvinnan har fatt sitt
bararskap fran sin far eller mor. I cirka 50 % (Antovic, et al., 2010; Nilsson, 1994) av fallen kan
sjukvarden inte finna varifran hon fatt anlaget, en sa kallad nymutation . Kénslan av att vara
anklagad fanns hos alla deltagare i studien. I resultatet framkom det att de édldre kvinnorna som
blivit konfronterade av sjukvarden med en direkt anklagan, madde mycket daligt dver detta.
Hoppfullt dr detta ingen som lidngre sker i sjukvarden i Sverige. Dock moéter vi fortfarande de
kvinnor som blivit skuldbelagda av sjukvarden for att de fott ett barn med hemofili och det &r av
vikt att kdnna till den historia som kvinnorna bér pa.

En annan mojlig tolkning av resultatet dr att kvinnans kénsla av att vara anklagad bidrar till
hennes stora ansvar och engagemang i sonens omsorg och vard. Om hon kinde sig mindre
ansvarig och anklagad for att vara orsaken till sonens lidande, kan man forstilla sig att rum finns
for att mannen skall ta mer plats i omvardnaden av pojken.

Hemofilisjukvarden har stora krav pa att med ansvar handha de dyra faktorkoncentraten. En
balansgang mellan att inte lata patienten och hans familj kinna sig anklagade for att ha en
sjukdom som ér dyr att behandla och att halla likemedelskostnader for samhillet nere. Kvinnorna
i studien dr mycket medvetna om faktorkoncentratets kostnad och kinsliga for nér detta papekas.
En utredning initierad fran myndigheten Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV)
genomfors for nédrvarande 1 Sverige for att se Over kostnaden 1 samband med
hemofilibehandlingen. Kvinnorna i studien var medvetna om den ekonomiska fordndringen i
vérlden och en oro for att begriansningar i profylaxbehandlingen skulle genomftras. Kvinnan
befinner sig naturligtvis inte i ett vakuum utan liser, ser och hor sjédlvklart nyheter som beskriver
en mingd nedskérningar och restriktioner berdrande likemedel och vard for andra patientgrupper.
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Tankarna pa en mer aterhallsam behandling av sjukdomen skapade oro och riddsla hos deltagarna i
studien.

I tidigare forskning beskrivs det att kvinnorna som bidr pa hemofilianlaget kan ha okad
blodningsbenégenhet (Plug, 2006; Hussler, 2008). Under intervjuerna dr den mdgjliga okade
blodningsbendgenheten inget som berdrs med nagon storre tyngd. Kvinnorna beskriver den
psykologiska bordan som sa mycket storre. Kan det vara sa att kvinnans eventuella fysiska
symtom far sta tillbaka pa grund av sonens sjukdom. Da sjukvardens signaler till kvinnan &r att
hon endast dr birare och att pojken, pappan eller slidktingen har den riktiga sjukdomen?

De kvinnor i studien som var obligata bérare eller som hade kidnd hemofili i sldkten forstod inte
till fullo att de var bérare eller hade risk att vara bdrare av anlaget forridn de fick beskedet om
sonens diagnos. I Maclean, Fijnvandraat, Beijlevelt och Peters studie fran 2004 var det 31 % av
samma grupp som inte forstod att det var anlagsbdrare. Dunn, Miller & Griffioen (2008) utforde
en studie med frageformuldr till anlagsbidrare i Storbritannien. I resultatet framkom det att 57 % av
anlagsbirare inte kunde minnas att nagon informerat dem om att de kunde vara anlagsbérare innan
DNA testet togs. Det dr anmérkningsbart att hemofilisjukvarden inte lyckats informera pa ett sitt
som lett till att kvinnorna forstatt att de var béarare. En fraga som detta resultat vicker dr, hur kan
hemofilisjukvarden hjdlpa och stotta kvinnan i hennes process mot lirande och forstaelse av
anlaget hon bidr pa. En konklusion av resultatet i foreliggande studie dr att varden till de
anlagsbirande kvinnorna behover struktureras upp. Den anlagsbirande kvinnan bor kallas for ett
patientundervisningsbesok innan hon bildar familj. Troligen skulle ett sadant planerat besok
hjédlpa kvinnan att forstd och ldra sig mer om anlaget. Denna slutsatts stimmer Gverens med
tidigare forskning (Dunn, et al., 2008; Gregory, et al., 2007; Maclean, et al., 2004;). Hon har da
storre mojlighet att fatta genomtinkta och medvetna val och sjilv besluta om eventuell
fosterdiagnostik. Att hennes faktorniva finns dokumenterad och att blodprov for mutationsanalys
(DNA-test) tas for att vid framtida eventuella graviditeter kunna erbjuda kvinnan fosterdiagnostik.

Manga av kvinnorna i studien beskriver att de inte skulle ha valt att foda ett barn med hemofili om
de haft mojlighet att vilja med hjilp av fosterdiagnostik. Tidigare forskning stodjer detta resultatet
(Dunn, et al., 2008).

AVSLUTANDE KONKLUSIONER

Att vara bdrare av hemofilianlaget och att vara mamma till ett barn med hemofili dr livs
forandrande. Kvinnans resa fran sorg, skuld och oro mot en forsoning med det nya livet 4r mycket
starkt forknippad med er6vrande av kunskap. Hemofilivairden bor alltid ha detta som
utgangspunkt i motet med kvinnan och familjen. Hemofilivarden bor ha kunskap om ldrande och
skapa en miljo som frimjar och stimulerar ldrandeprocessen. Insikt och kunnande om
larandeprocessen hos vardpersonal torde gynna kvinnans mojlighet att inhdmta kunskap. For att
stodja kvinnans lirande bor en pedagogisk plan tas fram. Denna pedagogiska plan kan underlitta
for kvinnan de forsta aren efter barnets diagnos. Hemofiliteamet bor ocksa uppmuntra och
uppmana kvinnans partner att vara delaktig och aktiv i omvardnaden av hemofilipojken. En annan
konklusion av resultatet #r att den anlagsbirande kvinnan bor komma pa ett patientundervisnings
besok pa HTC innan hon bildar familj. Vi detta besok kan kvinnan komma att fa storre forstaelse
av bidrarskapet, sa att hon i framtiden kan gora vilgrundade val angaende exempelvis
fosterdiagnostik.

Sammanfattningsvis pavisar resultatet att hemofilivarden bor ha som utgangspunkt att stotta

familjen fran ett beroende till ett oberoende. Varje besok pa HTC bor ha ett 6vergripande mal, att
patienten och hans familj skall vigledas till ett oberoende genom kunskap och stdd.
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BILAGA 1
Till dig, 20100310

Som fatt forfragan om att delta i studien ”Erfarenheter av bararskap av anlag for
blodarsjuka”

Bakgrund och syfte

Hemofili (blodarsjuka) drabbar néstan uteslutande mén, medan kvinnor dr anlagsbérare. Orsaken
till hemofili 4r en foridndrad gen pa X-kromosomen. Mén har en X-kromosom, och om denna bir
sjukdomsgenen fods mian med hemofili. Kvinnor har tva X-kromosomer, och om den ena X-
kromosomen bér sjukdomsgenen blir kvinnor anlagsbérare for hemofili. I ndstan hilften av alla
nya fall av sjukdomen finns ingen tidigare kénd person med blodarsjuka i slikten.

Orsaken till 6kad blodningsbendgenhet vid hemofili beror pa sinkta nivaer av koagulationsfaktor
VIII eller IX (hemofili A respektive B). Aven anlagsbirande kvinnor kan ha en Litt till mattligt
sankt niva och ha en 6kad blodningsrisk t.ex. vid operationer och forlossningar. Den 6kade
blodningsbendgenheten kan tidnkas paverka livssituation och vardagsliv.

Studiens syfte &r att belysa vad det innebér att vara anlagsbirare av hemofili.
Forfragan om deltagande

Du tillfragas om du vill delta i en intervju om dina erfarenheter av att vara anlagsbirare. Du
tillfragas eftersom hemofili finns i din sldkt och en ndra anhorig till dig kontrolleras eller har
kontrollerats vid Koagulationscentrum Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Hur gar studien till?

Tiden for intervjun beriknas uppga till max en timma. Intervjun kommer att spelas in pa ljudband
for att vi i forskargruppen léttare ska kunna analysera vad som sigs och vad det betyder.
Materialet kommer att behandlas konfidentiellt det vill siga ingen person kommer att kunna
identifieras utifran de svar som ges. Intervjun kan ske pa Sahlgrenska Universitetssjukhus eller en
annan plats om du onskar det. Vi kommer inte att kunna ersétta dig for forlorad arbetsinkomst i
samband med intervjun.

Risker och fordelar

Det finns inga egentliga risker med att vara med i studien. Det finns inga direkta speciella fordelar
for dig med att delta i studien, men resultatet fran studien kan komma att ligga till grund for
forbittrad information till anlagsbérare av hemofili 1 framtiden.

Intervjun kan vicka fragor, tankar och kénslor hos dig som du inte tidigare har reflekterat dver.
Om du har behov av att tala med nagon efter intervjun ér du vilkommen att kontakta
psykoterapeut IngMarie Wollter 031-342 83 80.
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Hantering av data och sekretess

Dina svar kommer att behandlas sa att obehdriga inte kan ta del av dem. Data kommer inte att
kunna sparas till en enskild individ. Da data fran studien publiceras kommer enskilda individer
inte att kunna identifieras. Personuppgifter hanteras enligt personuppgiftslagen (1998:204).
Bestammelser angaende aterkallande av samtycke, ritt att fa registerutdrag samt réttelse av
felaktiga/missvisande personuppgifter finns i Personuppgiftslagen. Personuppgiftsansvarig ér
utforarstyrelsen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Personuppgiftsombud dr Johanna
Rydbick som kan nas pa tfn 031-343 27 29, e-post johanna.rydback @vgregion.se eller via brev
pa adress Torggatan 1, 431 35 Molndal.

Information om studiens resultat

Studiens resultat kommer att presenteras vid méten, i facktidskrifter och i Forbundet Blodarsjuka i
Sverige (FBIS) tidning Gensvar.

Frivillighet

Deltagandet i studien ér frivilligt. Du kan nédr som helst avbryta ditt deltagande utan sirskild
forklaring och utan att det paverkar ditt fortsatta omhéndertagande.

Ansvariga for studien

Ansvarig sjukskoterska for studien dr Linda Myrin-Westesson, som kan nas pa telefon, 031-342
83 78 eller via brev med adress: Koagulationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 413 45
Goteborg.

Handledare ir:

Fariba Baghaei Overliikare, medicine doktor, Koagulationscentrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset tfn 031-342 10 00

Febe Friberg Docent, Instutionen for vardvetenskap och hilsa
Sahlgrenska akademin Goteborgs Universitet, tfn 031-786 2353
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BILAGA 2

ERFARENHETER AV BARARSKAP AV ANLAG FOR BLODARSJUKA

SAMTYCKESFORMULAR

Jag har muntligen informerats om studien och har tagit del av ovanstaende skriftliga information.
Jag har fatt mojlighet att stilla fragor och fatt fragorna besvarade. Jag dr medveten om att mitt
deltagande i studien &r fullt frivilligt och att jag nir som helst utan ndrmare forklaring kan avbryta
mitt deltagande utan att detta paverkar mitt framtida omhéndertagande.

Goteborg den

Deltagares namnteckning Namnfortydligande

Jag har givit muntlig information om studien till ovanstaende forsoksdeltagare. Den muntliga
informationen stimmer Gverens med den skriftliga information forsoksdeltagaren har erhallit.

Goteborg den

Ansvarig sjukskoterskas underskrift

Namnfortydligande:
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