SAHLGRENSKA AKADEMIN

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Institutionen for neurovetenskap och fysiologi
Sektionen for halsa och rehabilitering
Enheten for logopedi

332

Barn och foraldrars uppfattning om bildstod inom
barnsjukvard

Caroline Schonberg
Lisa Lindblad

Examensarbete i logopedi
30 hogskolepoéng
Varterminen 2019

Handledare
Gunilla Thunberg
Stefan Nilsson



Barn och foraldrars uppfattning om bildstéd inom
barnsjukvard

Caroline Schénberg
Lisa Lindbladh

Sammanfattning. Syftet med féreliggande studie var att undersoka hur ett antal
barn och deras foraldrar uppfattade att fa tillgang till bildstod i samband med
sjukhusbesok. Halvstrukturerade intervjuer genomfordes med fyra barn i
aldrarna 6-11 ar och sex foraldrar, fran totalt fyra familjer. Tva av barnen hade
autism. Data transkriberades och analyserades tematiskt. Resultaten visade att
bildstod underlattade forstaelse for handelseforloppet och minskade kénslor
av oro hos bade barn med och utan autism och foraldrar, samt att det 6kade
barnens delaktighet. Nagra barn uttryckte 6nskemal om bilder som de ansag
saknades i bildstoden. Det framgick ocksa att en del bilder var svara att forsta.
Studiens resultat pekar mot att det finns ett behov av att vardpersonal arbetar
individualiserat och att de lyssnar pd barns asikter och behov géllande
bildstod. Fynden i denna intervjustudie med fyra familjer &r dock inte
generaliserbara och det behdvs darmed vidare studier som involverar storre

grupper.

Nyckelord: bildstod, barnsjukvard, Alternativ. och Kompletterande
Kommunikation (AKK), autism, tematisk analys

Children’s and parents’ perception of pictorial support
in pediatric care

Abstract. This study aimed to investigate children’s and parents’ perceptions
of pictorial support in connection to hospital visits. Semi-structured interviews
were conducted with four children, aged 6-11 years, and six parents from a
total of four families. Two of the children had autism. Data was transcribed
and analyzed thematically. The results showed that pictorial support facilitated
understanding of the course of events and reduced anxiety in both children
with and without autism, and parents. The children’s participation also
increased. Some children expressed wishes for pictures that were considered
missing in the pictorial support. It also apppeared that some pictures were
difficult to understand. The results of the present study indicate that there is a
need for individualized care and that hospital staff should take children's
opinions and needs into consideration regarding pictorial support. However,
the findings of this study, involving interviews with four families, are not
generalisable and thus further studies, involving larger groups, are needed.

Key words: pictorial support, pediatric care, Augmentative and Alternative
Communication (AAC), autism, thematic analysis



Enligt FN:s konvention om barnets rattigheter ska inget barn diskrimineras pa grund av
barnets eller dess vardnadshavares kon, hudfarg, religion, etnisk eller social bakgrund,
sprak eller funktionsnedsattning. Alla barn ska dessutom ha ratt att fritt ta emot, séka och
sprida information och tankar pa det satt de sjalva vill samt uttrycka sina asikter i alla
fragor som ror dem. Barnets asikter skall tillskrivas betydelse och vid alla atgarder som
ror barn ska barnets basta tas i beaktande (SOU 1997:116). Konventionen antogs av
Sveriges regering 1990 (ibid.) och fran och med den forsta januari 2020 blir konventionen
dessutom svensk lag (Regeringskansliet, 2016).

I FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (DS 2008:23)
framgar det att barn med funktionsnedsattning ska erhalla samma grundlaggande friheter
samt manskliga rattigheter som andra barn. For att kunna uttrycka sina asikter skall dessa
barn dessutom erbjudas anpassat stod utifran alder och funktionsnedsattning.
Konventionen beskriver att funktionshinder uppkommer da personer med
funktionsnedséattning moter hinder géllande attityder i samhéllet och miljon och att dessa
i sin tur begréansar deras delaktighet i samhallet. Vidare betonas vikten av att undanréja
dessa hinder for att dka tillgdngligheten for personer med funktionsnedséttning, bland
annat genom att skapa ett mer kommunikativt tillgangligt samhalle. Detta innefattar
exempelvis tillgang till alternativ och kompletterande kommunikation (AKK). Enligt
konventionen bor man aven arbeta utifran universell utformning, det vill saga att miljoer,
produkter och tjanster ska vara utformade pa ett satt sa att de, till den grad det ar mojligt,
ska kunna anvéndas av alla ménniskor utan att férst behdva anpassas. Detta utesluter dock
inte enskilda personers behov av hjalpmedel och anpassningar (ibid.).

Alla har rétt till en jamlik vard och ska erbjudas behandling, vard och bemétande pa lika
villkor (Socialstyrelsen, 2009). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska patienten fa
information om det forvantade vard- och behandlingsforloppet och i storsta mojliga
utstrackning ska hélso- och sjukvarden utformas i samrad med patienten. Den information
som ges ska aven anpassas efter patientens individuella forutsattningar, alder, sprakliga
bakgrund samt mognad. Vidare sager Halso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 2017:30) att
varden ska respektera patientens sjalvbestammande och integritet samt jobba for en god
kontakt mellan patient och halso- och sjukvardspersonal. Betraffande halso-och sjukvard
av barn ska barnets basta sarskilt tas i beaktning (Patientlagen, SFS 2014: 821).

Ett barncentrerat forhallningssatt inom varden utgar fran de grundlaggande principerna i
FN:s barnkonvention och innebar bland annat att barn ska fa vara delaktiga i sin egen
vard (Coyne, Hallstrom & Soderback, 2016). Forskning har visat att barn har férmaga att
uttrycka relevanta asikter kring sin egen vard (Elliott & Watson refererad till i Coyne,
2008) och att daven yngre barn kan fatta lampliga beslut om informationen presenteras pa
ett forstaeligt satt (Alderson, Sutcliffe & Curtis refererad till i Coyne, 2008). Man har
aven sett att barn vill fa information och vara delaktiga i sin vard (Savage & Callery,
2007; Coyne & Kirwan, 2012), samt att de kan k&nna sig arga och upprérda om de
ignoreras av sjukhuspersonal (Coyne, 2006b; Coyne & Kirwan, 2012). Trots detta visar
forskning att barn inte alltid involveras i planeringen av sin vard. Exempelvis har man
sett att barns 6nskningar inte alltid lyfts fram eller att de ignoreras nér det galler att fatta
beslut kring sin vard (Savage & Callery, 2007; Coyne & Kirwan, 2012) samt att
information ofta riktas till vardnadshavare och personal istéllet for barnet (Coyne, Hayes,
Gallagher & Regan, 2006; Savage & Callery, 2007). | en studie av Runeson, Hallstrém,



Elander och Hermerén (2002) foljde man 24 barn pa olika vardavdelningar genom icke-
deltagande observationer for att undersoka barnens delaktighet i beslut rérande sin vard.
Resultaten visade att nar barnen informerades av sjukhuspersonal om en behandling eller
ett ingrepp presenterades sallan alternativ. Barnen tillfrdgades inte heller kring sina
asikter om behandlingen eller ingreppet.

Aven Carlsson, Nygren och Svedberg (2018) visade i sin studie pad en bristande
delaktighet hos barn i vardsituationer. VVardpersonalen ansag att barns delaktighet &r en
nodvandig forutsattning for bra vard och stravade efter att barnen skulle vara sa delaktiga
som mojligt. De menade dock att barnen oftast bara fick vara med och bestdimma kring
mer obetydliga saker. Vidare beréttade personalen att de inbjod till delaktighet genom att
bland annat stotta barnen i att uttrycka sina egna asikter samt informera och lyssna pa
dem (ibid.). Enligt Shiers modell for delaktighet (Shier, 2001) &r detta dock inte
tillrackligt. For att barn ska kunna kanna delaktighet bor dven deras asikter tas i
beaktande.

Forskning har visat att barn, oavsett alder, kan uppleva sjukhusvistelser som stressande,
pa grund av radslor kopplade till sjukhusbesok och sjukdomar. Barn kan vara oroliga 6ver
exempelvis smarta, separation fran nara och kara, kansla av minskad kontroll samt
ingrepp som innebar nalstick (Barnes, Bandak & Beardslee; Bossert; McClowry; Stevens;
Thompson; Timmerman refererade till i Coyne, 2006a). | en studie som undersokte barns
erfarenheter av sjukhusvistelser visade resultaten att den okanda miljon och osékerhet
kring behandlingar kan skapa en kénsla av angest hos barn (Coyne, 2006a). Leibring och
Anderzen-Carlsson (2019) undersokte radslor hos barn som behandlades for akut
lymfoblastisk leukemi. Resultaten visade bland annat att barnen upplevde radslor kring
nalar, sondmatning, intag av medicin samt de fysiska forandringar som sjukdomen
orsakade.

Att minska stress och oro hos barn i samband med sjukhusbesok ar mycket viktigt da man
har sett att detta leder till en mer lyckad rehabilitering (Kain, Mayes, Caldwell-Andrews,
Karas & McClain, 2006; Litman, 2011). Litman (2011) menar till exempel att det finns
ett samband mellan oro- och angestkanslor fore operation och beteendeavvikelser sasom
posttraumatisk stress postoperativt, vilket gor det forebyggande arbetet viktigt (ibid.). En
god kommunikation mellan barn och sjukhuspersonal kan leda till minskad oro da barnet
far en battre forstaelse for sitt tillstand (Coyne 2006a). Det ar aven viktigt att
sjukhuspersonal anpassar sitt sprak i kommunikation med barnet. Exempelvis har man
sett att barn har svart att forsta personal nar de anvander manga medicinska termer
(Coyne, 2006b). Vidare menar Carlsson et al. (2018) att information och kommunikation
aven &r viktiga delar i att underlatta delaktighet hos barn. Barn som blir vélinformerade
och delaktiga i sin vard kanner sig mer rattvist behandlade, gladare, mindre oroliga, samt
mer forberedda. De kan aven fa en 6kad kansla av kontroll (Coyne 2006b).

| en studie av Mahon och Kibirige (2004) visade resultatet att barn med
funktionsnedsattning befinner sig pa sjukhus mer frekvent an typiskt utvecklade barn
samt att de vardas pa sjukhus under langre perioder. Barn med kommunikativ
funktionsnedsattning har ofta ett stort behov av AKK for att kunna uttrycka sig och forsta
sin omgivning (Ferm & Thunberg, 2008). Fér barn med kommunikationssvarigheter kan
sjukhusmiljon upplevas som extra stressfylld (Thunberg, Térnhage och Nilsson, 2016).



Det har dock visat sig att sjukhuspersonal ofta saknar kunskap kring
kommunikationssvarigheter och AKK och ofta forvantar sig att foraldrar ska tolka at sina
barn (Thunberg, Buchholz, & Nilsson, 2015). | en studie dar mammor till barn med
kommunikativ funktionsnedsattning intervjuades framgick det att sjukhuspersonal
behdver specifik uthildning kring AKK och kommunikationssvarigheter for att kunna
mota behoven hos dessa barn Det ansags aven vara viktigt att hjalpmedel, som till
exempel bildkartor finns tillgangligt pa sjukhuset. Mammorna ansag ocksa att det &r
viktigt med individualiserad vard for barn med kommunikativ funktionsnedséttning och
till exempel namnde en mamma vikten av att fa anpassade bilder som férberedelse infor
sjukhusbesoket. Bilder pa personal som barnet ska traffa ansags vara bra att inkludera i
dessa forberedande bilder (ibid.).

Personer med autism har, enligt diagnoskriterierna i DSM-5, ”Varaktiga brister i
formagan till social kommunikation och social interaktion” samt Begriinsade, repetitiva
monster i1 beteende, intressen eller aktiviteter”. Autism kan forekomma ”Med eller utan
samtidig intellektuell funktionsnedsittning” och ”Med eller utan samtidig nedsatt
spraklig formaga” (American Psychiatric Association, 2014, s. 22, 23 & 24). Barn med
autism kan ha sarskilt svart for sjukhusvistelser, bade pa grund av deras svarigheter med
att hantera forandringar i den dagliga rutinen, men dven pa grund av svarigheter med att
forsta vad som hander i deras omgivning (Howlin; May refererade till i Vaz, 2010). De
har ocksa lattare att forsta visuellt presenterad information, sasom bilder, jamfort med
muntlig information, vilket &r ndgot som sjukhuspersonal kan ha i atanke vid moéten med
barn med autism (Hudson, 2006). En studie av Chebuhar, Mccarthy, Bosch och Baker
(2012) dar man testade anvandandet av bildschema pa sjukhus for barn med autism visade
att detta minskade deras angest och gjorde vardsituationen mer uthardlig. Det framgick
aven att foraldrarnas angest minskade. En majoritet av personalen i studien ansag ocksa
att vardbesoket blev lattare att slutfora vid anvandande av bildschema (ibid.).

| en annan studie pd en dagoperativ avdelning sdg man att foraldrar till barn med
kommunikativ funktionsnedsattning som hade fatt hem bildkallelse, bildschema och
samtalskarta innan de besokte sjukhuset med sitt barn upplevde mindre oro &n en
kontrollgrupp. Vardpersonalen och patienterna hade tillgang till bade samtalskartan och
en schemabok under vardvistelsen. Under studien gav man medicin fore operationen till
de barn som upplevdes oroliga och/eller spadnda och resultaten visade att inget av de barn
som fick intervention med bildstod behdvde medicinering. Man fann ocksa en nagot lagre
niva av saliv-kortisol hos dessa barn, vilket tyder pa en lagre niva av stress (Thunberg et
al., 2016).

Kommunikationssvarigheter kan uppsta aven for barn utan funktionsnedsattning,
exempelvis da tillrackliga kunskaper i det sprak som anvands saknas (Blackstone, 2009).
Det kan aven uppsta tillfalliga kommunikationssvarigheter till foljd av till exempel en
operation. | en studie av Costello (2000), dar barnen tillfalligt férvantades forlora
talformagan efter operation, fick barnen sjdlva valja ut ett lampligt
kommunikationshjalpmedel fore operationen. Resultaten visade att de flesta barnen, efter
operationen anvande sig av det kommunikationshjalpmedel de valt samt att férlusten av
talformaga inte upplevdes som ett allvarligt problem. En foralder uppgav att man inte
ville att barnet skulle opereras igen om inte AKK fanns tillgangligt (Costello, 2000). I en
annan studie sag man att bildstod underlattade vid identifiering av smartlokalisation hos



barn som genomgatt tonsillektomi eller adenoidektomi samt att foraldrarna var mer néjda
med varden kring sitt barn da bildstodet anvants (Mesko, Eliades, Christ-Libertin &
Shelestak, 2011).

Flera andra studier har ocksa visat pa positiva effekter av bildstod inom barnsjukvarden
bade hos barn med och utan kommunikativa svarigheter och/eller funktionsnedsattning.
En studie undersokte ifall instruktioner till personal och anvéndning av bildschema
bestdende av bild och text infor och under nalrelaterade ingrepp med avslappnande
lakemedel kunde minska barnens stress- och smartnivaer. Resultatet visade att de barn
som fick tillgang till bildschema skattade signifikant mindre stress infor ingreppet. De
skattade ocksa lagre stressnivaer under och efter ingreppet. Resultatet visade &ven att
smartnivaerna hos barnen som fatt tillgang till bildschema skattades lagre an en
kontrollgrupp. Dessa resultat uppnadde dock inte statistisk signifikans (Vantaa
Benjaminsson, Thunberg & Nilsson, 2015). En annan studie av Johansson och Wikholm
(2014) utvarderade anvandandet av bildstod pa fem olika enheter inom barnsjukvarden. |
studien deltog barn med och utan autism och/eller kommunikativa svarigheter. Resultaten
visade bland annat att foraldrarna upplevde att bildstod kunde utgdra ett stod i att forklara
for barnet, men ocksa att barnen fick en battre forstaelse for vad som skulle handa, att det
blev lattare for dem att medverka och stéalla fragor under vardsituationen samt att det
kunde minska deras oro (Johansson & Wikholm, 2014). Liknande resultat fick &ven
Gunnerek och Gustafsson (2016) i en studie som undersokte barns delaktighet i
tandvarden i forhallande till 6kad kommunikativ tillganglighet genom anvéandandet av
bildstdd. Resultaten indikerade att vissa delar av barnens delaktighet Okade vid
anvandning av bildstodet fore och under besoket. Bland annat sag man en trend mot att
bildstodet gjorde det lattare for barnen att forsta vad som skulle handa under bestket.
Vardpersonalens skattning visade liknande resultat vad géllande barnens delaktighet
inom vissa aspekter och att det ocksa i detta fallet sarskilt handlade om barnens forstaelse
fore samt under besoket.

Allt fler personer arbetar med att utveckla och anvanda olika former av AKK som kan
forbattra kommunikationen mellan patient och vardpersonal (Blackstone & Pressman,
2016). En bredare anvandning av. AKK inom sjukvarden kan leda till battre
kommunikation mellan patienter och personal samt 6ka kvaliteten pa varden och gora den
mer patientcentrerad (Blackstone, 2009).

KomHIT (Kommunikationsstodjande hjalpmedel och IT i barnsjukvard och
specialisttandvard — utveckling och utvérdering av en nationell resurs) ar en modell som
stravar efter att 6ka anvandandet av AKK inom barnsjukvard och tandvard. KomHIT
utvecklades inom ramen for ett forsknings- och utvecklingsprojekt, med utgangspunkt
frin DART  (Kommunikations- och  dataresurscenter vid  Sahlgrenska
universitetssjukhuset i GOteborg). Syftet var att stodja barns ratt till kommunikation och
delaktighet i varden i enlighet med FN:s barnkonvention samt konvention om réttigheter
for personer med funktionsnedsattning. Malgruppen var till en borjan framforallt barn
med funktionsnedsattning, men grundtanken &r att bildstod kan hjélpa alla barn. Bland
annat kan det vara till hjalp for kommunikativt sarbara patienter, som till exempel barn
och foraldrar som saknar tillrackliga kunskaper i det svenska spraket (DART, u.d.). Den
béarande idén i KomHIT &r darfor att bildstdd ska anvandas for alla barn i linje med
universell design (Thunberg, Johansson & Wikholm, 2015). P4 KomHIT:s hemsida



(www.kom-hit.se) finns utbildningsfilmer och héanvisningar till litteratur. KomHIT
erbjuder ocksa en endagsutbildning till kommunikationsvagledare. Tanken ar att denna
vagledare ska fa kunskap om kommunikation, kommunikativa svarigheter samt om
kommunikationsstdd och utformning. Kommunikationsvagledarna ska sedan kunna
vagleda arbete med kommunikationsstod i en vard-eller tandvardsverksamhet. En viktig
resurs i arbetet ar webbverktyget www.bildstod.se, dar det gar att soka efter fardiggjorda
bildstod, samt tillverka nytt material (KomHIT, 2016). | samband med den stora
flyktingstrommen 2015 borjade kunskap och material anvandas allt oftare i vardmaéten
med manniskor pa flykt, vilket ledde till att delprojektet KomHIT flykting startades med
stod av statliga medel (KomHIT-Flykting, 2016).

En stor del av den forskning som finns kring att anvanda bildstod inom barnsjukvarden
och barntandvarden kommer fran KomHIT, varav flera tidigare namnda studier
(Thunberg, Térnhage och Nilsson, 2016; Vantaa Benjaminsson, Thunberg & Nilsson,
2015; Johansson & Wikholm, 2014; Gunnerek & Gustafsson, 2016).

KomHIT till SkaS (Skaraborgs sjukhus) &r ett forskningsprojekt som startade hosten
2016. Cirka 25 kommunikationsvagledare utbildades fran olika enheter inom barn- och
kvinnosjukvard. Efter utbildningen till kommunikationsvéagledare borjade bildstod
anvandas mer konsekvent pa SkaS, men framst da personalen uppfattat att det funnits ett
specifikt behov. Enligt beslut i samrdd med ledningen deltar Barn- och
ungdomsmottagningen, Dagoperativ enhet, samt Barnmedicinsk vardavdelning i
projektet. P4 dessa enheter planerar man att komma igang med en mer generell
anvandning av bildstdd genom att skicka ut bildkallelser till alla barn som ska bestka
sjukhuset (Gunilla Thunberg, personlig kommunikation, 20 april 2019).

Forskning kring AKK inom sjukvarden okar allt mer och flera studier har visat pa
fordelarna med att anvanda bildstod inom barnsjukvarden. Dock saknas studier dar barn
intervjuats kring sina upplevelser av bildstod. Inom barnforskning skiljer man pa tva olika
perspektiv; antingen handlar det om barns egna perspektiv och deras beréattelser om sina
upplevelser eller sa handlar det om hur vuxna tolkar barns upplevelser (Nilsson et al.,
2015). Foreliggande studie ar en del av KomHIT till SkaS och syftar till att understka
vilken uppfattning barn och féraldrar har av bildstod i samband med sjukhusbesdk. Detta
kommer att goras genom intervjuer med barn och foraldrar. Studiens fragestallningar ar
foljande:

1. Hur uppfattas bildstod i samband med sjukhusbesok?
a. av barn med och utan autism?
b. av deras foraldrar?

Metod

Studien har en kvalitativ design, vilket lampar sig vél nar man vill komma at manniskors
upplevelser av ett visst fenomen (Kvale & Brinkman, 2009). Data samlades in genom
intervjuer med fyra barn och sex foraldrar fran totalt fyra familjer, som fatt bildstod i
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samband med sjukhusbesok. Data analyserades tematiskt enligt riktlinjer fran Braun och
Clarke (2006).

Deltagare och bildstod

Intervjurespondenter. Deltagarna bestod av barn och foraldrar fran totalt fyra familjer.
Dessa benamns hadanefter som F1-F4. Fyra barn i aldrarna 6-11 ar, samt sju foraldrar
deltog vid intervjuerna (se tabell 1). Fran den forsta familjen (F1) deltog endast en
foralder (M1), som intervjuades enskilt. | dvriga familjer (F2, F3 och F4) deltog tva
foraldrar, varav en satt med under barnintervjun och den andra intervjuades enskilt. Tva
av de foréldrar (P3 och P4) som medverkade under barnintervjuerna blev aven intervjuade
enskilt efterat. 1 den fjarde familjen (F4) berodde detta pa att foraldern som satt med under
barnintervjun (P4) hade varit med under barnets operation, till skillnad fran den andra
foraldern (M4), som varit med under inskrivningsbesoket. | den tredje familjen (F3)
intervjuades foraldern som suttit med under barnintervjun (P3) da hen uttryckte en nskan
om att fa bli intervjuad (se tabell 2). Inklusionskriterierna var att deltagarna skulle ha fatt
ta del av bildstod i samband med sjukhusbesok pa Skaraborgs sjukhus, att barnen var sex
ar eller aldre samt att personal och foraldrar bedomt att de skulle kunna reflektera éver
och diskutera kring sina egna upplevelser. Aldersgransen for barnen valdes dé forskning
har visat att barn under 6 ar ibland endast ger ja- och nej-svar under intervjuer samt att de
kan uppleva intervjusituationen som svar (Coyne, 2006a).

Under rekryteringen tillampades ett konsekutivt urval. Tva personal pa Lidkopings
barnmedicinska vardavdelning och en personal pa Skovdes barnmedicinska
vardavdelning tillfragade familjer som var aktuella under perioden och som uppfyllde
inklusionskriterierna om deltagande i studien. Totalt tillfragades fem familjer, varav en
tackade nej. De tillfragade familjerna fick ta del av ett informationsblad som tagits fram
av forfattarna, dar studiens syfte och information kring deltagande beskrevs. Utver detta
fanns dven en sida dar deltagarna, vid intresse att medverka i studien, skulle fylla i
kontaktuppgifter. De familjer som tackade ja kontaktades via telefon for att bestdmma tid
och plats. Vid uteblivet svar kontaktades familjen istallet via sms eller e-mail. Familjerna
informerades om att intervjuerna tillsammans berdknades ta maximalt en och en halv
timme. I tva av fyra familjer hade barnet autism. Samtliga barn och féréldrar hade svenska
som forstasprak och anvande sig av ett muntligt tal i den gemensamma kommunikationen.

Bildstod. Det bildmaterial som familjerna fick fran sjukhuset utformades av personal pa
respektive avdelning pa SkaS. Utlamningen av bildstodet till de deltagande familjerna
involverade samma personal som ansvarade for rekryteringen. Tva av dessa var utbildade
kommunikationsvagledare genom KomHIT till SkaS och en hade tidigare erfarenhet av
bildstod fran arbete inom LSS-verksamhet. Den forsta familjen (F1) fick en bildkallelse
hemskickad infér operation efter att foréldern (M1) ringt till sjukhuset och bett om
detta. Den andra familjen (F2) anvéande sig av en schemabok som de fatt fran sjukhuset,
som bade anvénds i vardagen och i samband med sjukhusbesok. Den tredje familjen (F3)
fick en bildkallelse hemskickad infor provtagning, efter att de hade varit pa traningsbesok
infor detta. Den sista familjen (F4) fick en bildkallelse infor operation med sig hem efter
inskrivningsbesok. Se tabell 1 nedan for deltagarinformation samt figur 1 och figur 2 for
exempel pa bildmaterial.



Tabell 1

Deltagarnas kon, alder, vardprocedur, typ av vardavdelning samt bildstod

Familj Deltagare Kon Alder Diagnos/ Procedur Vardavdelning Typ av
problematik bildstod
F1 B1 3 7ar  Autism Operation Dagoperativ Bildkallelse
avdelning
M1 Q
F2 B2 Q 11 4r  Autism - Barnmedicinsk  Schemabok
Magproblematik vardavdelning
P2 3
M2 Q
F3 B3 d 6 ar Behandlingsrddd Provtagning Barnmedicinsk  Bildkallelse
Glutenintolerant vardavdelning
P3 3
M3 ?
F4 B4 3 Ta - Operation Dagoperativ Bildkallelse
avdelning
P4 3
M4 Q

*F (familj) B (barn), P (pappa), M (mamma)

Tabell 2

Medverkan i barn- och foraldraintervjuer

Familj Deltagare Medverkan barnintervju Enskilda foréldraintervjuer
F1 B1 Bl

M1 M1
F2 B2 B2

P2 P2

M2 M2
F3 B3 B3

P3 P3 P3

M3 M3
F4 B4 B4

P4 P4 P4

M4 M4

*F (familj), B (barn), P (pappa), M (mamma)
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Figur 1 & 2. Exempel pa bildstod som familjerna fick fran sjukhuset (bildstoden ar
skapade via www.bildstod.se.).

Material

Stimulusmaterial. Under intervjuerna fanns det material som familjerna fatt fran
sjukhuset tillgangligt som minnesstod for deltagarna. Utdver detta fanns dven en bildkarta
samt en kansloskala med bilder som erhallits fran DART med vid barnintervjuerna.
Bildkartan bestod av blandade bilder med tillhorande text. Exempelvis fanns frageord
som “vem?” och “var?” samt bilder for familjemedlemmar som exempelvis “mamma”
och “pappa”. Kinsloskalan gick fran “mycket bra” till “mycket daligt” och varje skalsteg
illustrerades med tecknade ansikten. Ytterligare en bildkarta utformades med bilder fran
bildstod.se som ansags saknas i bildkartan fran DART. I denna fanns exempelvis bild for
“sjukhus” och “bildstéd”, “ja” och “nej” samt kénslor som “glad” och “orolig”.
Stimulusmaterial fanns med i syfte att stodja barnens kommunikation och forstaelse,
framst for barnen med autism. Barnen hade dven tillgang till papper och penna. Samtliga
stimulusmaterial lag pa bordet framfor barnet under intervjuerna. Under den forsta
barnintervjun anvandes samtliga stimulusmaterial av bade intervjuare och barn. Vid
évriga intervjuer anvandes framst bildmaterialet fran sjukhuset.

Intervjuguider. Tva halvstrukturerade intervjuguider, en for barn och en for vuxna, togs
fram. Halvstrukturerade intervjuer valdes som metod da de lampar sig val for att utforska
manniskors uppfattningar och asikter kring olika teman (Barriball & While 1994). De
mojliggor aven for intervjuaren att stalla foljdfragor utan att strikt behdva halla sig till
fragorna i intervjuguiden (Kvale & Brinkman, 2009). Fragorna i intervjuguiderna


http://www.bildstod.se/

utformades med utgangspunkt fran tva olika enkater som finns inom KomHIT sedan
tidigare. Flera av fragorna gjordes slutna (till exempel ja/nej fragor), men for att
mojliggora mer utforliga svar fran deltagarna inkluderades 6ppna féljdfragor. Enligt
Kvale och Brinkman (2009) skulle barn kunna paverkas av forslag eller fragor av mer
ledande karaktar. De namner ocksa att fragor bér vara aldersanpassade da barn har svarare
for langre fragor eller om intervjuaren stéller flera fragor samtidigt (Kvale & Brinkman,
2009). Vid utformningen av intervjuguiden for barn lades darfor vikt vid att fragorna inte
skulle vara for langa, sprakligt komplexa eller ledande. Ledande fragor var dock svart att
undvika helt och férekom darfor ibland i intervjuguiden. Intervjuguiderna var uppdelade
i foljande tva huvudomraden; bildstod infor sjukhusbesok samt bildstod under
sjukhusbesok. Infor en av intervjuerna behévde intervjuguiderna revideras da familjen
inte hade fatt bildstod i samband med ett specifikt besok utan istéllet fatt en schemabok
som de anvander for att planera vardagen (se bilaga 1 for intervjuguiderna).

Tillvagagangssatt

Pilotintervju. Med avsikt att trana pa intervjuteknik samt testa fragorna i
intervjuguiderna genomforde forfattarna pilotintervjuer i januari 2019 med en familj som
fatt tillgang till bildstod infor och i samband med besok pd DART. Separata intervjuer
genomfordes gemensamt av bada forfattare, med ett barn och en foralder. Intervjuerna
var under 30 minuter langa och spelades in med diktafon av modell; Olympus digital
voice recorder WS-210S samt iphone 6 i0OS 12.1.4. Delar av materialet transkriberades i
dvningssyfte.

Intervjuer. Totalt genomférdes fyra barnintervjuer samt sex foréldraintervjuer. Barn
och foraldrar intervjuades samtidigt, i separata rum, av varsin forfattare. Forfattarna valde
att intervjua barnet (B1) enskilt vid den forsta barnintervjun for att minska risk for
paverkan fran fordldern. Av de tva foraldrar som intervjuades separat (P3 och P4)
intervjuades den forsta (P3) av samma forfattare som intervjuade barnet (B3) och den
andra (P4) intervjuades av samma forfattare som intervjuade den andra foraldern (M4).
Dessa intervjuer var kortare an 6vriga foraldraintervjuer (se tabell 2). Tva av barnen (B2
och B1) valde under intervjun att sysselsatta sig med nagon form av lek vilket enligt Kvale
& Brinkman (2009) anses kunna vara lampligt vid intervjuande av barn. Samtliga
intervjuer genomfordes i en lugn och avskild miljo, hemma hos deltagarna eller pa
sjukhuset. Foréldraintervjuerna inleddes med att forfattarna kortfattat beskrev studien och
dess syfte samt KomHIT. Foérfattarna delade &ven ut och gick igenom delar av en
samtyckesblankett som finns inom KomHIT sedan tidigare. Barnintervjuerna varade
mellan 16 och 22 minuter och foréldraintervjuerna mellan 6 minuter och 29 minuter.
Samtliga intervjuer dgde rum inom en manad efter sjukhusbeséken. Intervjuerna med
barn och foraldrar spelades in med antingen ipad mini 2, iphone 6 i0OS 12.1.4 eller
diktafon av modell; Olympus digital voice recorder WS-210S. Under och direkt efter
intervjuerna forde forfattarna anteckningar 6ver kontextuell information som ansags vara
viktig for transkriptionerna. Detta innefattade bland annat gester, som till exempel da ett
barn pekade pa en bild i bildstodet.

Transkription. | syfte att uppna enhetliga transkriptioner togs en transkriptionsnyckel
fram. Intervjuerna transkriberades ordagrant, pa en skriftspraklig niva. Tvekljud och
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pauser under fyra sekunder uteslots for bade deltagare och intervjuare. Irrelevanta
yttranden fran intervjuaren och deltagaren, till exempel da intervjun tillfalligt avbrots,
utesléts. Uppbackningar, som innebér att man ger respons pa det samtalspartnern sager,
som exempelvis “mm”, uteslots fran intervjuaren, forutom dé de forekom i samband med
en fraga eller da den intervjuade gav respons pa en uppbackning. Betoningar och skratt
inkluderades. Kontextinformation, som exempelvis skratt och gester, lades till fran
forfattarnas anteckningar och markeras med (), fortydligande av vad talaren syftar pa
markeras med [], otydliga yttranden markeras med (x) och avbrutna ord med -.
Ofullstdndiga meningar markeras med ... och (x) bredvid ett ord innebar att en del av
ordet ar ohdrbart. Betonade ord markeras med understrykning. Samtliga namn i
transkriptionerna byttes ut och varje familj tilldelades en kod (se tabell 1).
Transkriptionerna paborjades inom ett dygn fran intervjutillfallet. Efter det forsta
intervjutillfallet transkriberades bade barn- och vuxenintervjun av bada forfattarna.
Transkriptionerna jamférdes och vid oenigheter lyssnade forfattarna tillsammans igenom
intervjuerna och diskuterade tills konsensus naddes. Resterande intervjuer
transkriberades enbart av intervjuaren och skickades sedan till den andre forfattaren for
granskning. Eventuella synpunkter markerades och transkriptionerna skickades sedan
tillbaka till intervjuaren for en sista genomgang. De fardiga transkriptionerna skickades
till respektive familj som ombads lasa igenom dessa och vid behov gora eventuella
andringar eller tillagg. Samtliga familjer godkéande transkriptionerna och hade inget att
tillagoa.

Analys

Transkriptionerna analyserades tematiskt med utgangspunkt fran Braun och Clarke
(2006). Inom tematisk analys finns det tva olika inriktningar. En teoretisk inriktning drivs
av forskarnas eget analytiska intresse av ett visst omrade och innebér att man kodar med
forskningsfragorna i atanke, till skillnad fran en induktiv inriktning, dar
kodningsprocessen kan leda fram till forskningsfragorna. Kodning inom tematisk analys
handlar om att hitta och identifiera meningsfulla delar av data som upplevs intressanta for
forskaren. Syftet med kodningsprocessen &r att identifiera olika huvudteman och
underteman. Tanken med ett tema ar att det ska fanga viktiga delar av data, som ar
relaterade till forskningsfragan (Braun & Clarke).

Forfattarna arbetade gemensamt under hela analysen som var en dynamisk process.
Analysmaterialet bestod av transkriptioner fran fyra barnintervjuer samt fyra
foraldraintervjuer dar dataméangden fran barnintervjuerna var mindre pa grund av kortare
intervjuer. Samtliga transkriptioner skrevs ut och l&astes igenom for att forfattarna skulle
kunna bilda sig en helhetsuppfattning av innehallet. Relevant data markerades och
kodades. Vid oenigheter rérande kodning laste forfattarna gemensamt igenom
transkriptionerna, lyssnade igenom intervjuerna vid behov och diskuterade tills konsensus
uppnaddes. Efter kodning av intervjuerna kategoriserades dessa utefter innehall. Tva
separata dokument for barn och vuxenkoderna skapades och varje familj tilldelades en
egen farg. Koder fran barnintervjuerna som horde till uttalanden fran foraldrarna som satt
med under barnintervjuerna plockades ut och lades in i dokumentet med vuxenkoderna.
Samtliga kategoriserade koder skrevs ut och klipptes isér. Forfattarna testade sig fram
genom att organisera koderna utefter likheter och olikheter och funderade kring lampliga
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teman och underteman samt forslag pa rubriker. Vid organisering av teman stravades efter
att temana skulle vara innehallsmassigt atskilda fran varandra sa att en kod inte skulle
passa in under flera teman. Under analysens gang togs flera koder bort som inte ansags
vara relevanta for forskningsfragorna. Nar en forsta indelning av teman och underteman
tagits fram, kontrollerades samtliga koder under varje tema gentemot transkriptionerna
och temat sa att innehallet i transkriptionen motsvarade koden samt att koden passade
under temat. Under denna process kodades en del ny data som var relevant. De koder som
uteslutits tidigare lastes igenom pa nytt for att sakerstalla att ingen viktig information
fallit bort. Efter ytterligare andringar kring huvudteman och underteman togs en slutgiltig
tematisk karta fram. Forfattarna laste sedan igenom all transkriberad data igen for att
kontrollera att temana representerade all data i sin helhet.

Tabell 5

Stegen i den tematiska analysen med tva tillhérande exempel
Data extrakt Kod Undertema Huvudtema
“I:Va-, vad skulle du vilja ha for Onskemal om bild Onskemal och Bildstodens
bilder i sa fall? D: Hur ma-, hur som forklarar att forslag pa bilder utformning
sékert det var att ta prov, hur ingreppet &r sékert
sékert det var att ta provet.”
“...och sen s, eller ett par gdnger,  Beréattande och Genomgang infér och  Anvandning av
berattade jag for honom och sen aterberattande av efter sjukhusbesok bildstdd
fick han aterberitta det...” barnet. med familjen

*| (intervjuare), D (deltagare)

Trovardighet

For att 6ka trovardigheten i den kvalitativa analysen skickades 40 procent av intervjudata
till en logopedstudent pa termin atta for extern bedomning (Graneheim & Lundman
2012). Materialet bestod av tva foraldraintervjuer och tva barnintervjuer. Samtliga
intervjuer var kodade, férutom en barnintervju. Sistndmnda intervju inkluderades for att
granskaren skulle kunna fa en annu bredare uppfattning av materialet. Forfattarna
skickade aven med en lista pa samtliga huvudteman och underteman dér koderna for de
intervjuer som skickats forts in. Bedomaren ansdg att huvudteman och underteman
kandes rimliga i forhallande till data och koder samt att koderna var genomtankta och
valplacerade. Bedomaren uttryckte funderingar kring om en av koderna representerade
det som star i transkriptionen, varpa forfattarna panytt laste igenom transkriptionen for
att sakerstalla en korrekt kodning. Huvudteman och underteman diskuterades med
handledare under analysprocessen. Ett sétt att visa att teman och underteman
Overensstammer med data, och darmed 6ka trovérdigheten i analysen, ar att presentera
representativa citat fran transkriptionerna (Graneheim & Lundman, 2004). | féreliggande
studies resultat presenteras citat fran varje undertema.
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Etiska aspekter

Foreliggande studie ar en del av KomHIT till SkaS, som sedan tidigare &r etikprovat och
godkant (D-nr 001-17). Féraldrarna informerades muntligt och skriftligt om studien och
KomHIT, att deltagande i studien var frivilligt och nar som helst kunde avbrytas, att deras
medverkan var helt anonym samt att alla uppgifter hanterades enligt
Personuppgiftslagen. Den skriftliga informationen bestod bade av samtyckesblanketten
och det informationsblad som utformades av forfattarna infor rekryteringsprocessen.
Informationsbladet var utformat med bilder som stod och samtyckesblanketten innehdll
en sida med text och bildstod riktad till barnet. Varje familj fick ett exemplar av
samtyckesblanketten att behalla sjalva. Deltagarna fick dven information om majligheten
att lasa igenom de fardiga transkriptionerna och komma med eventuella synpunkter. Alla
namn byttes ut i transkriptionerna.

Resultat

Den tematiska analysen resulterade i tre huvudteman samt 11 underteman. De tre
huvudtemana var féljande; Anvandning av bildstod, Bildstddens utformning samt
Betydelsen av bildstod for barn och féraldrar. Majoriteten av underteman aterfanns hos
bade foraldrar och barn. Samtliga huvudteman och underteman presenteras nedan (se
tabell 6). Resultatet presenteras utifran varje undertema och verifieras med citat fran
transkriptionerna. | resultatbeskrivningen tydliggors, med tilldelade koder, vem eller
vilkas asikter som presenteras (se tabell 1). ”I” och ”D” i citaten stir for intervjuare
respektive deltagare.

Tabell 6

Huvudteman och underteman i tematisk analys av barn- och vuxenintervjuer

Huvudteman Underteman Informanter
Anvandning av bildstod Tillganglighet  till  bildstod pa F+B
sjukhuset
Personalens tillvagagangssatt F+B

Genomgang med familjen i samband F + B
med sjukhusbesok

Bildstddens utformning Onskemal och forslag F+B
Tydlighet och forstaelighet F+B
Betydelsen av bildstod for Underlattar kdnslomassigt F+B
barn och féraldrar Delaktighet hos barnen F+B
Vacker positiva kénslor F+B

Forberedelse och okad forstaelse for F + B
héndelseforloppet

Tidigare behov av bildstod F
Framtida behov av bildstod F+B
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*F (foréldrar), B (barn)

Anvandning av bildstod

Tillganglighet till bildstod pa sjukhuset. En foralder (M1) berattade att bildstod anvénts
under hela besket men att skoterskan ibland tagit det med sig nar hon gatt ivag. Foréaldern
papekade att bildstodet borde finnas tillgangligt under hela sjukhusbesoket sa att barnet
kan kryssa avklarade steg. Samma forédlder tyckte att det var bra att personal hade
bildstodet forberett pa sjukhuset. Vidare namnde en foralder (M3) att bildstodet fanns
med under sjukhusbesdket men att det bara anvandes vid delar av bestket och endast av
en ur personalen. En foralder (M4) berédttade att bildstodet anvandes under
inskrivningsbesoket. Barnet (B4) och den andre foraldern (P4) menade dock att bildstéd
inte anvandes under operationsdagen och barnet tyckte att det hade varit bra om
personalen hade anvant bildstod aven da. Samma barn hade dock inget behov av att ha
med sig bildstddet till sjukhuset. En foralder (M2) menade att barnets schemabok finns
med under sjukhusbesok och att detta &r det enda bildstéd som anvénds.

“Nej skéterskan hade med sig det pd sin clipboard liksom [...], sa hon hade
med sig det [Bildstodet], &ven om hon gick ivag liksom. Sa det, det kan ha
varit jattebra om den hade foljt med Adam for att han, [..], efter uppvaket sa
ville han [...], det var ju sa har en cold start liksom, sa han ville kryssa, men,
jaden har ju Tove liksom, sa att da var vi tvungna att ja men vi far kryssa
den nar hon kommer tillbaka liksom. “ (M1)

“Sd hon hade ju bildstod da. Men de andra hade inte det. Men vid vigning
och matning och sa, sa var det inget sadant” (M3)

Personalens tillvagagangssétt. En foralder (M1) upplevde personalen pa sjukhuset som
valdigt pedagogisk. De anvande bildstodet som familjen hade fatt sedan tidigare som
avcheckning under besoket och foraldern menade att handelseférloppet pa sjukhuset gick
smidigt da barnet kunde kryssa Gver bilder. Hon ansdg ocksa att det var avgorande att
personalen foljde ordningen i bildstodet under besoket. Samma foralder menade att det
kan vara bra dven for andra barn med autism att fa kryssa avklarade bilder under
sjukhusbesok. Bade barn och foraldrar (P3, B3 och M4) menade att personalen gick
igenom handelseforloppet pa sjukhuset steg for steg med hjalp av bildstodet och nagra
barn (B4 och B3) menade att personalen hade anvant bildstodet pa ett bra satt. Ett av
barnen (B4) menade bland annat att de hade forklarat bra och varit noggranna under
inskrivningsbesoket. Vidare upplevde en foralder (M3) att det hade gatt valdigt lugnt till
under besoket och berattade att personalen hade fragat henne om handelseférloppet under
sjukhusbestket varit detsamma som i bildkallelsen. Féraldern menade att det inte hade
varit det helt och ansag att det hade varit bra om handelseforloppet hade efterliknat
bildkallelsen. Samma foralder berattade att de tidigare hade fatt ett hafte hem med
inplastade bilder kring hur provtagning gar till fran sjukhuset. En annan foréalder (P3)
ansag att det var bra att repetera och ga igenom bilderna med personal innan
provtagningen pa sjukhuset. Foraldern namnde ocksa att de hade haft ett
repetitionstillfalle pa sjukhuset infor senaste provtagningen. En annan foralder (M2)
upplevde personalen som héngiven och menade att det skedde en kontinuerlig
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uppféljning och anpassning kring barnets schemabok och att flera bilder anpassats efter
barnets forutsattningar. Anpassningar av bilder for jobbiga situationer ansags av foraldern
vara viktigast for barnet. Samma foralder menade ocksa att personalen involverar barnet
i beslut kring nya bilder och att de lyssnar pa barnens asikter kring schemaboken. Barnet
(B2) beréattade ocksa att hon séger till personalen vid behov av nya bilder och samma barn
tyckte att det &r bra att sjukhuspersonal anvander bildstod nar de traffar barn. En foralder
(M4) tyckte att det var bra att personalen fokuserade pa barnet under genomgangen med
bildstod vid inskrivningsbesoket och att de hade varit mana om att barnet skulle forsta.
Foraldern menade ocksa att de hade funnits utrymme for barnet att stélla fragor under
besoket. Den andra foraldern i samma familj (P4) anség att det var bra att personalen hade
anvant sig av liknelser for att barnet skulle forsta, exempelvis da en personal hade liknat
PVK (Perifer venkateter) -bilden vid ett flygplan. En annan férélder (M3) menade att
personalen fragade barnet kring handelseforloppet under provtagningen och att barn och
personal hade diskuterat omkastade bilder. Barnet i samma familj (B3) upplevde att det
var svart att forsta personalen nar de forklarade vad som skulle handa pa sjukhuset.
Samma barn (B4) som saknade information i bildstodet kring hur operationen skulle ga
till, upplevde &ven att det var svart att fa svar fran personalen kring detta.

“I: Men Carl, tyckte du att du forstod ndr personalen pd sjukhuset pratade
med dig? Forstod du vad som skulle handa under besoket? D: Nej inte sa
himla mycket. Jag forstod inte sd himla mycket.” (B3)

“Och det tyckte jag var bra for hon, det &r han som ska gora det hér, det ar
han som ska forstd. Och sa snegla hon pa mig ibland liksom, de fraga till
exempel att, de skulle kunna fa en klubba att suga pa nar det satte infarten,
om det &r okej liksom att han far ata socker, ja men det ar bra. Sa det hade
ju liksom lite sdar span pa mig med men det var hela tiden till Dennis, sa
att han forstod.” (M4)

“Nej men vi kom in och satte oss och sd pratade hon och sen sa, tog vi en
bild, en handelse i taget, eller vad man ska sdga.” (M4)

Genomgang med familjen i samband med sjukhusbesok. | flera familjer (F1, F3 och F4)
berattade man att de gatt igenom bildstodet hemma innan sjukhusbesoket. En foralder
(M1) beréttade att hon forst gick igenom handelsefoérloppet med barnet (B1) och sedan
lat honom aterberétta. | en annan familj (F3) fragade foraldrarna (M3 och P3) barnet vad
han trodde att bilderna betydde. Den ena foraldern (M3) berattade att genomgangen blev
som en repetition for barnet da hen hade varit med om liknande besok tidigare. Ett barn
(B4) berattade att han gick igenom bilderna bade sjalv och med mamma. | samma familj
(F4) gick man igenom handelseforloppet i bildstddet strax innan operationsdagen for att
paminna barnet. En foralder (P2) berattade att man infor sjukhusbesok satter in sjukhus
och/eller doktorsbild i barnets schemabok. Barnet (B2) i familjen tyckte att det var bra
att ga igenom bilderna i schemaboken tillsammans hemma. En annan féralder (M3)
berattade att familjen tog fram ett gammalt bildstod som de fatt kring provtagning infor
provtagningstillfallet och att de antagligen kommer att fortsétta gora det varje gang, da
det blir som en paminnelse for barnet. En foralder (M4) beréattade att hon pratade med sitt
barn kring stegen i bildkallelsen efter operationen. Hon hade inte med sig bilderna men
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upplevde &nda att det var en trygghet for barnet att kunna ga tillbaka och prata om de
olika stegen i bildkallelsen.

“Ja vi gjorde nog allihop tror jag. Att vi tittade och ldste och tittade pa
bilderna, jag tror till och med att vi gjorde sa att vi frdgade Carl vad han
trodde att bilden betydde.” (M3)

“Vi gick igenom det vildigt, vildigt mdanga ganger och sen sd fick vi och sen
sd bad jag honom att dterberdtta for mig, typ, vad héinder hdr nu dd...”
(MI)

Bildstédens utformning

Onskemal och forslag. Bade foraldrar och barn (M1, B3, B4 och P4) uttryckte 6nskemal
och forslag kring saknade bilder i bildstodet. Till exempel uttryckte ett barn (B3) behov
av bilder som visade hur sdker provtagningen var och ett annat barn (B4) 6nskade bilder
kring hur ingreppet skulle ga till. Samma barn trodde aven att fotografi hade underlattat
vid svarforstaeliga bilder, till exempel bilder som inte motsvarade verkligheten. Barnet
menade aven att bilder pa matférslag efter operationen hade varit bra. Foraldern (P4)
menade att bilder pa vad barnet kunde &ta efter operationen hade varit bra dven for hen.
Samma foralder uttryckte en énskan om mer verklighetsférankrade bilder och menade att
konkreta saker borde illustreras med foto. En foralder (M1) papekade att det saknades en
bild i bildstodet kring descutanduschen som ska goras innan operation och menade att
denna bild kanske ar extra viktig for barn med autism da de kan ha svart for vatten. Detta
var dock inte ett problem i deras fall.

“I: Va-, vad skulle du vilja ha for bilder i sa fall? D: “Hur ma-, hur sékert det
var att ta prov, hur séikert det var att ta provet.” (B3)

“Jag tycker ju, jag fraga just varfor det var illustration istdllet for foton
eller... For det dir inte helt solklart med illustration heller. [...] Sa en tejprulle,
okej det ar en tejprulle [..] ibland kanske det skulle vara lite mer,
verklighetsforankrat ocksd.” (P4)

Tydlighet och forstaelighet. Flera barn och foraldrar (M1, M4, B3, B1, B2 och M3)
upplevde bilderna i bildstoden som lattforstaeliga. Ett barn (B4) menade dock att nagra
var svara att forsta och att en bild i bilstodet inte motsvarade den fysiska grejen pa
sjukhuset. Flera fordldrar (M1, M4, M3 och M2) beskrev bilderna som tydliga och en
(M3) beréattade att de gick snabbt for barnet att ta till sig samt att det var bilder som barn
forstar. En foralder (M1) tyckte att det var bra med en bild som markerade slutet pa en
jobbig procedur, samt att det var bra med bilder som aterspeglar verkligheten. Vidare
menade hon ocksda att en utebliven bild i bildstodet skapade osakerhet kring
handelseforloppet. Foraldern (M2) i en familj som tidigare fatt bildkallelse som innehéll
bilder pa personal upplevde att detta skapade igenkénning hos barnet. En annan foralder
(M4) menade pa att bilder & mer visuellt an enbart muntlig information. Vidare menade
en foralder (M3) att fotobildstodet som de hade fatt tidigare upplevdes latt att forsta. Hon
ansag dock att bildkallelsen gav mer information om hela bestket &n fotobildstddet som
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enbart visade sjalva provtagningen. Tva foraldrar (P3, M4) menade att bade bildstoden
och bildkallelserna riktade sig till barnen och en av dem (M4) ansag att den skriftliga
kallelsen riktade sig mer till foraldrar. Bade barn och foréaldrar (M1, B4, B3 och M4)
tyckte att det var bra med kombinationen bild och text i bildstodet. Ett annat barn (B2)
menade pa att en del bilder saknade text men att barnet forstod anda och en foraldrar (M1)
menade att text till bild &r bra da en bild utan text kan ha flera betydelser.

“I:Tyckte du att, tyckte du att bilderna var ldtta att forsta? D: Ndgra av
dem.” (Bl)

“..for det var ju liksom meningar (x) och det tyckte jag var jattebra att det
var kanske en eller tvd meningar med det har bilderna. For att det ar ju
valdigt svart med kommunikationen, att nar det finns en bild och sa kanske
finns en som hejjar, den héar forsta bilden. Det ar jattebra, typ valkommen,
att man kan liksom [...], en bild kan std for ndgot annat kanske.” (M1)

Betydelsen av bildstdd for barn och foraldrar

Underlattar kanslomassigt. Ett barn (B3) som brukar kaénna sig nervos infor
sjukhusbesok tyckte att det kdndes ganska bra efter att ha fatt se bilder infor besoket och
ett annat barn (B4) uttryckte att genomgang med bildstod under inskrivningsbesoket
gjorde honom mindre nervos an innan besoket. Aven fordldern (M4) uttryckte att barnet
blev lugnare och mindre nervost efter genomgang av bildstod vid inskrivningsbesdk och
den andra foréldern (P4) upplevde att barnet hade varit lugnt under operationsdagen.
Barnet (B4) hade inte heller upplevt nagra negativa kéanslor under operationsdagen. Flera
foraldrar (M4, M3 och M2) upplevde ocksa att barnen blev tryggare vid anvandandet av
bildstod. En foralder (M2) uttryckte att bildstod underlattar vid sjukhusbesok da muntliga
instruktioner l&tt gloms bort, vilket kan skapa kaos hos barnet. Hon menade dven att
bildstdéd har underlattat vid situationer som tidigare varit problematiska och att det skett
en kraftig minskning av utbrott hos barnet sedan de fatt tillgang till bildstéd. Samma
foralder menade dven att barnet &r mer avslappnat under sjukhusbesok efter tillgang till
bildstod och att visuellt stéd behdvs for att barnet ska ha koll pa situationen. Vidare
uttryckte en foralder (M1) att det hade varit avgérande med bildstéd under barnets
operation och att barnet upplevts lugnt under operationsdagen. En foralder (M3) ansag att
bildstod kan paminna om tidigare sjukhusbesok som har gatt bra och att detta kan lindra
oro hos barnet. Samma forélder menade &ven att bildstod gjorde barnet tryggare under
besoket, dven om situationen fortfarande var obehaglig. Vidare uttryckte foraldern att det
blir en trygghet for barnet om de bilder som anvands pa sjukhuset dven anvéants hemma
tidigare. Nagra foraldrar (M1, M4 och M2) upplevde att bildstod hjéalpte dven dem. En
foralder (M4) upplevde att tillgangen till bildstod gjorde henne lugnare, en annan (M2)
blev tryggare och hos en annan féralder (M1) minskade oro och nervositet.

“I: Tycker du att det blir béittre om du far bilder? Eller nar du har fatt se
bilder innan du ska dit? D: Nar jag har fatt bilder det ar typ sahar ganska
bra tycker jag.” (B3)
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“...jag var ju fruktansvart nervos, alltsa sjukt nervos. [...] Sen sa néar jag fick
bildstodet sanktes det valdigt mycket, for att da kunde jag forklara for

honom och staka ut liksom den dagen for honom och, och for mig sjilv”
(M1)

Delaktighet hos barn. Bade foraldrar och barn upplevde att bildstodet ckade barnens
delaktighet, bade hemma, infor, och under sjukhusbesoket. Nagra foraldrar (M1, M3 och
P3) upplevde att bildstod 6ppnade upp for samtal och fragor fran barnet. En foralder (M4)
berédttade att barnet visade upp sitt bildstdd efter inskrivningsbesok och berattade och
forklarade for resten av familjen. Bildstod ansags vara lattare att samtala kring &n enbart
skriftlig information (M3). En foralder (M1) tyckte att det var bra att ga igenom bildstodet
flera ganger hemma da detta mojliggjorde for barnet att komma med fragor och
funderingar och &ven att bildstod hjalper barnet att komma igang med det han vill
formedla. Samma forédlder berdttade att barnet kunde berétta for personalen vad som
skulle handa under bestket da han hade memorerat handelseforloppet fran bildkallelsen.
En foralder (M2) beréttade att barnet ar delaktigt i att valja bilder till sin schemabok och
barnet (B2) tyckte att det var positivt att fa vélja bilderna sjalv. Nagra barn (B3 och B4)
upplevde att bildstodet gjorde det lattare att prata om sjukhusbestket hemma och ett barn
(B1) upplevde att det underlattade samtal med personal under sjukhusbesoket. Vidare
tyckte samma barn att det var bra att ha fatt kryssa bilder pa avklarade steg pa sjukhuset.

“Ja han hade ju en kommunikation under tiden liksom och sa att ja nu
kommer det héar och nu har vi gjort det, nu maste vi kryssa det. Eller nu
kommer vi gora, nu kommer vi gora det har, for han har ju ett minne liksom,
sa han har ju memorerat papperna...” (M1)

“Det dr ju mer ndgonting som man kan dela med barnet. Annars ndr man
bara far ett papper med liksom ett datum pa, det blir ju inte sa mycket att
man pratar runt det, utan, det har ar ju faktiskt mer att prata runt, tycker

Jjag.” (M3)

Forberedelse och 6kad forstaelse for handelseforloppet. Flera foraldrar (M1, M4 och
P3) upplevde att bildstoéd gjorde det lattare att forklara for barnet. En forélder (M1)
menade att bildstodet var extra bra vid forklaring av orosmoment hos barnet. Samma
foralder beréttade dven att det kan bli mycket jobbigt for barnet om de inre bilderna inte
stammer Overens med handelseforloppet pa sjukhuset och att det darfor var viktigt att
kunna forbereda barnet med bilder innan besoket, och att det da blir mindre risk for
konflikter. En foralder (M3) upplevde ocksa att bildstod var ett bra satt att forbereda
barnet pa. Vidare berattade en annan foralder (M1) att hon vantade med att beratta om
ingreppet for barnet tills de hade fatt bildstodet da hon upplever att det ar mycket svart
att forbereda sitt barn utan bilder. Fordldern (M2) i en familj uttryckte att det &ar viktigt
med struktur for barn med autism och att det blir det lattare att stotta barnet om man sjalv
vet de olika stegen, da det kan vara svart att forklara for barnet om man sjélv saknar
kunskap kring ingreppet. Samma foralder (M2) uttryckte att barn med autism kan ha svart
for ovéntade situationer och att det darmed kan bli jobbigt for barnet om hon inte blir
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informerad om allt som ska ske under ett sjukhusbesok i forvag. Flera foréldrar (M1, P4,
M4, M3 och M2) upplevde att bildstodet gjorde barnen mer forberedda, bland annat da
det skapade en forstaelse for vad som skulle goras och i vilken ordning (M2). Tva
foraldrar (M1 och M4) tyckte att bildstodet gjorde aven dem mer forberedda pa vad som
skulle handa. En foralder (M4) menade till exempel att hon inte hade kommit ihag alla
stegen utan bildstodet. En annan foralder (M2) ansag att bildstod skapar struktur, vilket
kan gora barnet mer avslappnat i situationen. Samma foralder tyckte ocksa att bildstod
medfor trygghet kring vad barnet ska gora. En annan foralder (M4) upplevde att bildstod
fortydligar for barnet mer &n enbart muntlig information samt att barnet upplevdes vara
val forberett och ha koll pa proceduren under operationsdagen. Flera barn (B4, B3 och
B2) tyckte att bildstodet var bra da det visade handelseforloppet samt att bildstodet ocksa
okade forstaelsen for handelseforloppet (B1 och B2). Ett barn (B3) berattade att han
kande sig lite mer forberedd efter att ha fatt se bildstodet. En foralder (P4) upplevde att
barnet hade mer koll & vad han sjialv hade pa vad som skulle handa under
operationsdagen.

“I: Det var bra? Ja. Varfor tyckte du det var bra med de hér bilderna? D:
For att visa hur det gick till.” (B2)

“...ndr man inte har fullstindig koll sjilv som fordlder sa blir det ju ocksd
svarare att vagleda sitt barn och fa det tryggt. [...] Daremot sa kan ju vi
stétta upp pa ett helt annat sétt om vi vet va-, vad de ska gora eller de olika
stegen...” (M2)

Véacker positiva kanslor. Flera foraldrar (M1, M4, M3 och P3) uttryckte att de hade haft
en positiv upplevelse av bildstddet och flera fordldrar (M1, M2, M3 och M4) tyckte inte
att de kunde se nagra negativa aspekter med att anvanda bildstod for barn. En foralder
(M4) tyckte att anvandandet av bildstéd hade varit bra dven for henne och en annan
foralder (M3) hade positiva erfarenheter av bildstod inom familjen sedan tidigare. Nagra
foraldrar (M1 och M4) upplevde att barnet hade reagerat positivt pa bildstodet och den
ena fordldern (M4) menade att bildstod skapar mer trygghet for barnet &n enbart muntlig
information. Foréldern till barnet som anvénder schemabok (M2) upplevde att barnet var
mycket stolt Gver denna. Ett barn (B3) upplevde att det var bade roligt och bra att dels ha
fatt hem en bildkallelse infor besoket och dels att ha fatt titta pa bildstod under besoket.
Ett annat barn (B4) tyckte att det var bra att ha fatt se instrumenten som anvandes pa
sjukhuset pa bild innan besdket och han ansag dven att bildstod ar battre dn enbart muntlig
information.

“I: Vad tyckte du om om att de hade det héar haftet da under tiden nar du
skulle ta prover? D: Det var roligt och bra.” (B3)

“Sd det hdr var ju vildigt, det [bildstodet] var ju bra for mig med eller
(SKRATTAR) som foralder [...] och titta pa allting sag ut och visste vart vi
skulle liksom sa, det var vildigt bra.” (M4)

19



Tidigare behov av bildstdd. Flera foraldrar (M1, M2 och M4) uttryckte att det funnits
ett behov av bildstod dven vid tidigare sjukhusvistelser. Bland annat trodde en foralder
(M4) att bildstod hade kunnat minska oro och risk for missforstand hos barnet. En annan
foralder (M2) trodde att bildstod hade underlattat vid tidigare, langa sjukhusbesok som
hade skapat mycket kaos for barnet. Samma foralder hade tidigare fatt en kallelse med
enbart text och hade 6nskat, att i denna kallelse, fa en bild pa personalen som barnet skulle
traffa for att barnet skulle kunna bilda sig en uppfattning av personen. En annan foralder
(M1) som forst fick hem en kallelse med enbart text infér operationen upplevde att denna
var mer riktad till vuxna och att den inte gick att forbereda barnet med. Vidare uttryckte
samma foralder att det var svart att anvanda bildstod som inte var riktat specifikt till
barnets planerade ingrepp och att hen darfor kande ett behov av att sjélv kontakta personal
for att fa ett mer riktat bildstod.

“Sd dd forst fick jag ut de hdr bilder, bildstod, mumbojumbo. Det var liksom
ingen ordning och det var allting som kanske inte tillhor just Adam’s
operation. Sa det var lite allt mgjligt. [...] S& da ringde jag igen och s, sa,
fraga om de hade nagot annat. “(M1)

“...han blev ledsen redan, ndr hon sa att han skulle behova sova éver [...] sd
trodde han ju direkt att han skulle vara ddr sjdlv. [...] ... da blev han orolig
och tyckte det var jobbigt och ledsen nar vi akte hem, sa hade det [bildstod]
funnits dar da liksom, man kunde gatt igenom lite direkt, sa tror jag det hade
hjdlpt jdttemycket.” (M4)

Framtida behov av bildstod. Bade foraldrar och barn (M4, B4, M2, B2, M3, P3 och B3)
var positiva till att fa hem en bildkallelse infér framtida sjukhusbesok. Bland annat ansag
en foralder (M3) att det kan paminna barnet om besoket. Nagra foraldrar (M2 och P3)
uttryckte att bildstod &r extra viktigt vid nya undersékningar som barnet inte ar vant vid.
Flera foréldrar och ett barn (M1, M4, M3, M2 och B4) tyckte att bildstéd bor fortsatta
anvandas inom barnsjukvarden och en foralder (M4) tyckte att det hade varit bra att ha
bildstod som rutin pa vardavdelningar, och att detta hade varit bra aven for foraldrar.
Vidare menade en foralder (M2) att manga barn kanske ar radda for sjukhusbesck helt i
onddan, da bildstod skulle kunna minska radsla hos barn infor sjukhusbesok. Samma
foralder menade pa att det ar viktigt att man borjar med bildstod i tid da det skapar
trygghet hos barnet.

“Sa jag tanker att aven fast man ar vuxen och forstar, sa hade det kanske
varit bra om det [bildstod] finns, om man har rutin att pa stallen, som jag
antar att man har, (x) IVA och sadar, att man vet liksom, varje dag. [...] Men
jag tanker att det hade varit bra sahar, att man vet vad som hander. “ (M4)

“.. jag hoppas det kommer igdng for det kommer underlatta. Det ar jag helt
évertygad om. Inom allt liksom. [...] Ja och man maste ju borja nar barnen
ar sma. [...] Bygga trygga barn. Alltsd hur manga ar inte radda for
sjukhusbesok kanske helt i onédan om man, om man tinker sa.” (M2)
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Diskussion

Foreliggande studie undersokte hur ett antal barn med och utan autism samt deras
foraldrar uppfattade bildstod i samband med sjukhusbesok. Nedan diskuteras studiens
fragestéllningar utifran de tre huvudteman som den tematiska analysen utmynnade i;
Anvandning av bildstéd, Bildstddens utformning, Betydelsen av bildstéd fér barn och
foraldrar.

Anvandning av bildstod

Resultaten visade pa flera tillfallen da personalen arbetade utifran ett barncentrerat
forhallningssatt da de anvande bildstod pa sjukhuset, bland annat genom att gora barnet
delaktigt och fokusera pa barnet under besoket. Personalen gjorde barnen delaktiga
genom att bland annat lyssna pa deras asikter och genom att bjuda in till samtal. Att
personalen lyssnade pa ett av barnens asikter kring sin schemabok, och darmed tog
barnets asikter i beaktning, ar enligt Shiers modell for delaktighet (Shier, 2001)
nddvandigt for att barn ska bli delaktiga (ibid.). Flera studier har visat att barn vill vara
delaktiga i sin vard (Savage & Callery, 2007; Coyne & Kirwan, 2012) och i studien av
Carlsson et al. (2017) ansag vardpersonalen att delaktighet ar en nddvandig forutséttning
for god vard. En foralder ansag att det var bra att personalen anvant sig av liknelser for
att barnet skulle forsta. | studien av Coyne (2006b) framgick att barn kan ha svart att
forsta vardpersonal da de anvander manga medicinska termer. Bade foraldrar och barn
upplevde att personalen var noggrann och pedagogisk och gick igenom héndelseforloppet
steg for steg med hjélp av bildstodet. Detta tyder pa en god kommunikation mellan barn
och sjukhuspersonal, vilket har visat sig vara viktigt, bland annat for att skapa delaktighet
(Carlsson et al., 2018) och minska oro hos barn (Coyne, 2006a). Foreliggande studies
resultat skiljer sig fran tidigare forskning dar man har sett att information i
vardsammanhang ofta riktas till vardnadshavare och personal istallet for barnet (Coyne
et al., 2006; Savage & Callery, 2007). Bildstod verkar saledes kunna bidra till att personal
fokuserar pa barnet i vardsituationer.

Det framkom dock att det var ett barn som inte forstod personalen helt nér de forklarade
vad som skulle hdnda under bestket. Enligt en av foraldrarna till detta barn anvandes inte
bildstdd under hela bestket och endast av en ur personalen. Darmed kan en anledning till
att barnet inte forstod allt ha varit att personalen inte hade med sig bildstodet vid det
tillfallet, eller att det fanns med men inte anvéndes. Vidare beréttade en annan foralder
att sjukhuspersonal tog med sig bildstodet nar de ldamnade barnet och menade att det hade
varit bra om bildstddet funnits tillgangligt under hela bestket. Under ett annat bestk
anvandes inte bildstodet alls. | detta fall anvéndes det dock under inskrivningsbesoket och
barnet i familjen hade inte haft nagot behov av att ta med sig sitt bildstod till
operationsdagen. Darmed skulle en anledning till att personalen inte anvande bildstod
kunna vara att de upplevde att barnet var val forberett och att det inte fanns ett behov.
Dock tyckte barnet att det hade varit positivt om bildstdd anvédnts dven under
operationsdagen, vilket tyder pa att det ar viktigt att personal involverar barnet kring
beslut om huruvida bildstod ska anvandas under besoket eller inte och inte enbart utgar
fran sina egna uppfattningar av situationen. Att bildstod inte anvandes under nagra av
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besoken och ibland bara under delar av besoket skulle d&ven kunna bero pa att personalen
saknade kunskap kring att anvanda AKK, vilket man &ven har sett i tidigare forskning
(Thunberg et al., 2016). Tanken med KomHIT modellen &r att 6ka kunskapen kring AKK
genom att lata de personer som blir utbildade kommunikationsvagledare vagleda ovrig
sjukhuspersonal i arbetet med bildstod. Med tanke pa foreliggande studies resultat och en
eventuell kunskapslucka hos personalen kring att anvénda bildstod, verkar det finnas ett
behov av att de som blir kommunikationsvégledare inom KomHIT arbetar &nnu mer med
att sprida vidare sin kunskap sa att all personal lar sig hur de ska anvanda bildstod. Det &r
ocksa viktigt att personalen har i atanke att bildstodet bor finnas tillgangligt for barnet
under hela besoket. Genom att utbilda fler kommunikationsvagledare i framtiden dkar
chanserna att kunskaperna kring AKK sprids vidare, vilket i sin tur skulle kunna tka
anvandningen av bildstod och andra AKK i vardsituationer med barn.

En foralder till ett barn med autism menade att det var avgorande att personalen féljde
ordningen i bildstédet under besotket. Vid generell anvandning av bildstod inom
barnsjukvarden, vilket ar tanken med KomHIT och universell design, kan det finnas en
risk att personal inte alltid foljer den ordning som star i bildstodet som skickats ut till
familjerna. Foréldrarna i féreliggande studie tog bland annat upp behovet av struktur och
forberedelse som barn med autism har, samt deras svarigheter med att hantera ovantade
situationer. Enligt studierna av Howlin och May (refererade till i Vaz, 2010) kan detta
medféra att sjukhusbesok blir extra svara for barn med autism. Med detta i atanke kan det
tankas vara viktigt, att vid forandringar av handelseforloppet pa sjukhuset, tydliggora
dessa forandringar genom bildstodet. Detta forutsatter givetvis att personalen har vetskap
om barnets problematik.

Samtliga familjer i foreliggande studie hade gatt igenom bildstodet hemma pa olika sétt
infor sjukhusbesoken, vilket kan tankas att vara en viktig, bidragande orsak till att barnen
var val informerade och forberedda vid sjukhusbesoken. | Thunberg (2016) sag man att
barnen som hade fatt hem bildstdd hade minskade nivaer av saliv-kortisol redan pa
morgonen innan sjukhusbesoket. Detta visar pa vikten av att familjer far hem en
bildkallelse i forberedande syfte infor sjukhusbesdk och att bildstdd inte enbart anvands
pa plats pa sjukhuset.

Bildstddens utformning

Bade barn och foraldrar upplevde bilderna i bildstoden som tydliga och lattforstaeliga
samt anpassade for barn och fordldrarna menade &ven att text till bilderna gjorde dem
annu tydligare. Bildstod ansags ocksa vara bra da det riktar sig direkt till barnet.
Sammantaget sa tyder detta pa att bildstod ar ett lampligt satt att anpassa information i
vardsituationer utifran barns forutsattningar vilket ar av vikt enligt Patientlagen (SFS
2014:821). Det framgick dock att ett barn upplevde att en del bilder var svara att forsta,
bland annat da de inte motsvarade verkligheten. Bade barn och foréalder ansag att det hade
underlattat att istallet fa ett fotografi for att tydliggora dessa bilder. Foraldern menade att
framst konkreta saker bor illustreras med foto. En annan familj hade tidigare fatt ett
fotobildstdd och varit mycket néjda med detta. | studien av Johansson och Wikholm
(2014) framgick det att vardpersonalen inte alltid anvande bildstéd med barnen da de
upplevde att det inte passade alla samt att barnen inte alltid forstod bilderna. De uttryckte
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att, till exempel barn pa tidig utvecklingsniva kan behova enklare bilder eller foton.
Barnet som efterfragade foto i foreliggande studie hade inte nagon funktionsnedséttning
vilket tyder pa att behovet av anpassningar kan finnas &ven hos typiskt utvecklade barn.
For barn med autism kan dock foton forsvara forstaelsen, bland annat da det kan vara
svart for dem att veta vilken del av fotot de ska fokusera pa. Det kan ocksa bli jobbigt om
det som fotografiet forestéller inte ser ut som i verkligheten. Dock kan konkreta saker
som till exempel personer och byggnader vara bra att illustrera med fotografi (Gunilla
Thunberg, personlig kommunikation, 17 maj 2019). Att en del barn kan ha svart att forsta
bilderna och kan behdva anpassning visar pa att vardpersonal behover arbeta
individualiserat gallande bildstod for barn. Vid utformning av bildstéd kan personal till
exempel ha i atanke att det kan tydliggora for barn att illustrera exempelvis konkreta saker
med fotografi. Dock bor de ha i atanke att detta inte alltid &r ett bra alternativ for barn
med autism.

Flera barn uttryckte 6nskemal om bilder som de ansag saknades i bildstoden, bade kring
hur sakert det var att ta provet och hur operationen skulle ga till. Detta visar ytterligare pa
vikten av att jobba individualiserat och att det ar viktigt att ha i atanke att olika barn kan
vilja fa reda pa olika saker kring sin vard. Personal bor darfor ta barns asikter i beaktning
och fraga barnet om det har nagra funderingar kring sin vard eller bildstodet, vilket &r i
linje med FN:s barnkonvention (SOU 1997:116). Barnens énskemal om bilder tyder pa
att de hade ett behov av att bli véalinformerade kring sjukhusbesoket vilket aven har visat
sig i flera andra studier (Savage & Callery, 2007; Coyne & Kirwan, 2012).

Betydelsen av bildstdd fér barn och foraldrar

| resultatet framgick det att bildstod verkar kunna underlatta kanslomassigt for bade barn
och foraldrar. Exempelvis upplevde bade barn och foraldrar att barnen blev lugnare, samt
mindre nervosa vid anvandning av bildstod. Foréldrarna till barnen med autism menade
bland annat att tillgangen till bildstod medfort en kraftig minskning av utbrott hos barnet
samt att bildstod varit avgérande under barnets operation. Flera foraldrar uppgav att
bildstdd &ven gjorde dem mindre oroliga och tryggare. Att bildstod kan underlatta
kanslomassigt for barn bade med och utan autism &r i linje med Johansson och Wikholm
(2014). Liknande resultat framkom &ven i studierna av Chehubar et al (2012) och
Thunberg et al. (2016) d&r barnen hade autism respektive kommunikativ
funktionsnedsattning. | dessa tva studier minskade oro &ven hos foraldrar, vilket ocksa
resultaten i foreliggande studie visade. Till skillnad fran tidigare namnda studier
minskade dock oron hos foraldrar till bade barn med autism och typiskt utvecklade barn.
Det tyder pa att foraldrar 6verlag kan vara oroliga i samband sjukhusbesok med sina barn
och att bildstod verkar kunna underlatta for hela familjen. Med tanke pa hur foraldrarna
till barnen med autism upplevde tillgangen till bildstod, verkar bildstodet ha varit av nagot
storre vikt for dessa familjer. Detta styrks av att ett av barnen som hade autism anvéander
sig av bildstod &ven i vardagen och kan tinkas bero pa de svarigheter som barn med
autism kan ha gallande sjukhusbesdk (Howlin; May refererade till i Vaz, 2010).

Flera forédldrar uttryckte att det funnits ett behov av bildstéd dven vid tidigare

sjukhusbesok. Till exempel framgick det att det var svart att forbereda barnet med en
kallelse enbart med text, da den ansags vara riktad till vuxna samt att bildstod bor vara
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riktat till barnets specifika ingrepp. Dessa fynd starker ytterligare behovet av bildstod i
varden och att personal behdver arbeta individualiserat gallande bildstod till barn. |
studien av Thunberg et al. (2016) ndmnde en mamma behovet av anpassade bilder som
forberedelse infor sjukhusbesok. Foton pa personal ansags vara en viktig del av
forberedelsen, vilket aven en forélder i foreliggande studie uttryckte att det funnits ett
behov av infor tidigare besok. Bildkallelserna inom KomHIT ar tankta att vara utformade
utefter de planerade bestken och kan dérmed anses vara delvis individualiserade. Att
alltid inkludera foton pa personal som barnet ska traffa skulle dock kunna vara ett sétt att
anpassa bildkallelserna ytterligare.

Bade barn och foréldrar var positiva till att fa tillgang till bildstod dven vid framtida
sjukhusbesok. Foraldrarna ansag att bildstod bor fortsatta anvandas inom barnsjukvarden
samt att det vore bra om det var rutin pa vardavdelningar, vilket starker behovet av
generell anvandning av bildstod inom barnsjukvarden. Att bildstod borde fortsattas
anvandas i framtiden framgar &ven i studien av Costello (2000) dar en foralder menade
att tillgang till AKK var en nodvandighet infor framtida operationer.

| resultatet framgick att flera foraldrar upplevde att bildstodet skapade forstaelse kring
handelseforloppet hos barnet, men aven att deras egen forstaelse 6kade och gjorde dem
mer forberedda, vilket resulterade i att de lattare kunde stotta och forklara for sina barn.
Dessa fynd tyder pa att det finns ett behov dven hos foraldrar att fa information kring
sjukhusbesok samt att &ven dem kan sakna kunskap kring handelseforloppet pa sjukhuset.
Barnen menade att det var bra att bildstodet visade handelseférloppet samt att det 6kade
deras forstaelse. Att bildstod kan 6ka forstaelse for handelseforloppet hos barn har aven
visats i studierna av Gunnerek och Gustafsson (2016) och Johansson och Wikholm (2014)
och i den senare framkom d&ven att bildstodet hjélpte foraldrarna att forklara
handelseforloppet for barnet, vilket ar i likhet med foreliggande studies resultat. Foraldern
till ett barn med autism berattade att forberedelse med bildstod ar viktigt da det blir jobbigt
for barnet om de inre bilderna inte stammer 6verens med sjukhusbesoket. Att barn med
autism kan ha ett stort behov av forberedelse infor sjukhusbesok kan i sin tur bero pa
deras svarigheter med att hantera forandringar i den dagliga rutinen (Howlin; May
refererade till i Vaz, 2010). Sammantaget verkar bildstod saledes kunna skapa forstaelse
hos bade barn och foraldrar, vilket &r i linje med Patientlagen (SFS 2014:821) och att man
som patient ska fa information om det forvantade vard- och behandlingsforloppet.

| resultaten framgick att bildstod upplevdes underlatta delaktighet hos barnen, bade
hemma och under sjukhusbesoket, bland annat da det 6ppnade upp for samtal och fragor
fran barnet. Att bildstod gor barn mer delaktiga, bland annat genom en tkad méjlighet att
prata och stalla fragor, har dven visats i studierna av Johansson och Wikholm (2014) och
Gunnerek och Gustafsson (2016). Sammanfattningsvis verkar bildstod kunna gora barn
valinformerade, forberedda, samt mer delaktiga kring sin egen vard. Detta &r av stor vikt
da man bland annat har sett i studien av Coyne (2006b) att barn som blir valinformerade
och delaktiga i sin vard kanner sig mer rattvist behandlade, gladare, mindre oroliga, samt
mer forberedda.
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Studiens styrkor och begréansningar

En styrka med foreliggande studie ar att den beskriver bade barns och foraldrars
upplevelser av bildstod inom barnsjukvarden. Deltagarantalet var emellertid lagt och
resultatet bestod av asikter fran enbart fyra familjer, vilket gor att det inte gar att
generalisera studiens resultat till andra populationer.

Intervjuerna genomfordes inom en manad efter att familjerna hade bestkt sjukhuset vilket
bor oka tillforlitligheten i bade barns och foraldrars svar da handelser som ligger narmre
i tiden troligtvis ar lattare att minnas. Nagot som dock kan ha paverkat tillforlitligheten i
barnens svar negativt ar att det ibland upplevdes svart att veta hur val barnen forstod
fradgorna som stélldes vilket medforde att dven svaren ibland blev svartolkade. Detta var
ett extra stort problem under den forsta barnintervjun da en foréalder inte satt med. |
efterhand noterades exempelvis att ett specifikt ord som intervjuaren anvént inte var det
ord som fordldern anvande med barnet ndr hen pratade om samma sak. Anledningen till
att den forsta intervjun gjordes individuellt med barnet var att forfattarna ville undvika
paverkan fran foraldern och det finns saledes en risk for detta i efterfoljande intervjuer da
en forédlder satt med. Det beddmdes dock vara battre att ha en forélder med, bland annat
da de kunde inflika och paminna barnet om saker som hen berattat for dem tidigare, vilket
I sin tur resulterade i mer information. Foralderns ndrvaro kan dven ha gjort barnet
tryggare i situationen. Nagot som kan ha forsvarat barnens forstaelse ar att fragorna ibland
gjordes lite for langa och komplicerade. Detta trots att forfattarna stravade efter att
fragorna i intervjuguiden inte skulle vara for langa eller sprakligt komplexa. Att fragorna
anda blev det i vissa fall berodde antagligen pa att intervjuguiden var halvstrukturerad
och att flera fragor darmed inte stalldes exakt som de stod i intervjuguiden. Da bade
foralderns och barnets perspektiv erhélls kunde dock barnens svar manga ganger styrkas
av vad fordldern sagt. En del fragor i intervjuguiden var slutna men hade en Gppen
foljdfraga. Tyvarr var det dock svart att fa fram utforlig information frdn barnen med
dessa foljdfragor, vilket resulterade i manga kortfattade svar. Detta skulle kunna bero pa
bristande forstaelse, men dven blyghet infor att prata med en okand méanniska. Trots att
ledande fragor undveks vid utformning av intervjuguiden stalldes denna typ fragor ett
antal ganger under intervjuerna vilket ocksa kan ha paverkat tillforlitligheten i barnens
svar negativt. Enligt Kvale och Brinkman (2009) behover ledande fragor dock inte vara
negativt inom kvalitativ forskning, da de i vissa fall till och med kan 6ka reliabiliteten.
Vad galler de ledande fragorna i foreliggande studie finns dock en risk att barnen svarade
det som de trodde att intervjuaren ville hora.

Studiens forfattare har bade klinisk och teoretisk erfarenhet kring bildstod. Att ha kunskap
kring a@mnet man intervjuar om kannetecknar en bra intervjuare enligt Kvale och
Brinkman (2009). Forfattarna hade ingen erfarenhet av att intervjua sedan tidigare och
hade endast mojlighet att genomfora en pilotintervju innan de riktiga intervjuerna. Flera
pilotintervjuer hade antagligen gett forfattarna en battre forberedelse. En mer erfaren
intervjuare hade kanske kunnat fa fram ytterligare information, sérskilt fran barnen. Vid
genomlyssningen av intervjuerna noterades till exempel att en del mojligheter till
foljdfragor inte togs, vilket en mer erfaren intervjuare kanske hade gjort.
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Inget av barnen i studien hade svarigheter med den verbala kommunikationen, varpa
forfattarna valde att endast ha med det bildmaterial som familjerna fatt fran sjukhuset,
enklare bildstod fran DART samt en egentillverkad bildkarta under intervjuerna.
Eventuellt hade barnintervjuerna, framst de intervjuer dar barnen hade autism, gynnats av
anvandning av till exempel samtalsmatta. Samtalsmatta hade kanske kunnat stédja
barnens forstaelse, bland annat da fragorna i intervjuguiderna hade kunnat fortydligas.

En annan styrka i studien var att bada forfattarna transkriberade intervjuerna fran forsta
intervjutillfallet och sedan jamforde dessa. Forfattarna redde ut flera oenigheter da delar
ur transkriptionsnyckeln inledningsvis tolkats pa olika sétt samt att forfattarna hort olika
vid nagra tillfallen. P4 sa satt blev de efterféljande transkriptionerna, som gjordes separat,
mer likvardiga. Foraldrarna i studien fick sedan lasa igenom transkriptionerna, vilket dkar
materialets tillforlitlighet och mojliggor for deltagarna att komma med ytterligare
information eller papeka felaktigheter (Mero-Jaffe, 2011). Ingen av foraldrarna i
foreliggande studie hade nagot de ville tillagga.

Forfattarna valde att anvanda sig av tematisk analys da det ar en vél etablerad metod inom
kvalitativ forskning. Braun och Clarke menar att metoden ger grundlaggande kunskaper
inom kvalitativ analys, vilka kan anvéndas vid fortsatta kvalitativa analyser med andra
metoder och att den darav bor vara den forsta man lar sig (Braun & Clarke, 2006). |
artikeln av Braun och Clarke (2006) beskrivs tematisk analys pa ett satt som lampar sig
val for forskare med begréansade kunskaper inom kvalitativ forskning, vilket stamde
Overens med forfattarnas tidigare erfarenheter. Hela analysprocessen utférdes gemensamt
av forfattarna, vilket enligt Graneheim och Lundman (2012) kan oka tillforlitligheten i
resultatet. En del av processen under den tematiska analysen var att placera framtagna
koder i huvudteman och underteman dar distinktionerna mellan temana skulle vara
identifierbara och tydliga (Braun & Clarke, 2006). Att koderna bara skulle passa in under
ett tema upplevde forfattarna som en stor utmaning under analysprocessen och det
forekom flera forsok att fa temana ytterligare distinkta, vilket resulterade i nagra f3,
ganska breda teman. Detta skulle kunna géra det svart for lasaren att fa en 6vergripande
bild 6ver innehallet i resultatet utan att forst lasa igenom innehallet i de olika temana. |
foreliggande analys valde forfattarna en teoretisk inriktning dar man kodar med
forskningsfragan i atanke (Braun & Clarke, 2006). Resultatet hade troligtvis inte skiljt sig
at markvart om en induktiv inriktning tillampats, da studien hade en omfattande
forskningsfraga. Analysens och resultatets trovardighet 6kade da en extern bedomare fick
ga igenom delar av materialet (Graneheim & Lundman, 2004) och det var dven en styrka
att bedomaren hade kunskap kring &mnet sedan tidigare (Graneheim & Lundman, 2012).
Det hade dock varit 6nskvart att ytterligare en beddmare med mer erfarenhet av kvalitativ
forskning hade gatt igenom materialet samt att en storre del av materialet hade granskats.
Studiens trovardighet hade ocksa okat ytterligare om bedomaren hade gjort om hela
kodningsprocessen. Detta rymdes dock inte inom ramarna for denna studie.

Kliniska implikationer och framtida forskning
Syftet med foreliggande studie var att undersdka hur ett antal barn och deras féraldrar

uppfattat att fa tillgang till bildstod i samband med sjukhusbesok. Till forfattarnas
kédnnedom har studier dér barn intervjuats kring sina upplevelser av bildstod inte gjorts
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tidigare. Denna studie har darmed Oppnat upp for vardefulla asikter direkt fran dem som
bildstoden riktar sig till. 1 resultatet framgick det att familjerna ansag att det finns ett
behov av bildstdd dven vid framtida sjukhusbesok. Det verkar dock vara viktigt att
sjukhuspersonal arbetar individualiserat gallande bildstod och lyssnar pa barns asikter
och behov. Géllande barnen med autism indikerar resultaten dven att det ar viktigt att
sjukhuspersonal tydliggor forandringar av handelseforloppet i bildstodet. Vidare kan den
delvis bristande anvandningen av bildstod av personalen i foreliggande studie tyda pa att
det finns ett behov av att utbilda fler kommunikationsvégledare, sa att kunskapen kring
att anvanda bildstod sprids ytterligare.

Da denna studie hade ett begransat deltagarantal finns i framtiden ett behov av att gora
fler studier, med storre grupper, dar man tillfragar barn om deras upplevelser av bildstod.
Det vore aven vardefullt att intervjua fler foraldrar, da tidigare forskning framst fokuserat
pa vardpersonal och deras upplevelser av bildstdd. | framtida forskning kan det vara bra
att anvanda sig av samtalsmatta och andra AKK-satt vid intervjuer, for att kunna
inkludera alla barn samt barn i lagre aldrar. For att finga en annu storre grupp med
foraldrars och barns upplevelser av bildstddsanvandning inom varden hade det varit
intressant att komplettera intervjuerna med enkéatdata. Da barnen i foreliggande studie fatt
bildstdd av speciella skél finns det en mojlighet att deras positiva installning till bildstod
var en foljd av att det redan fanns ett behov. Det hade saledes varit intressant att gora en
liknande studie nar KomHIT till Ska$S startat igang pa mer bred front och samtliga barn
kallas med bildstod i enlighet med universell design. Detta for att ta reda pa hur bildstod
uppfattas av barn och foraldrar som fatt bildstod utan att det funnits sarskilda behov. Det
hade &ven varit av intresse att i en sddan studie analysera barn med och utan
kommunikativa svarigheter separat, da detta inte gjordes i foreliggande studie.
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Bilaga 1

Intervjuquide barn

Bildstdd infor sjukhusbesok

Vad tyckte du om att fa hem bilder infor att du skulle komma till sjukhuset? Varfor
tycker du det? Kan du beréatta mer?
Tittade du och din mamma/pappa pa bilderna tillsammans innan ni kom hit? Vad
tyckte du om det?
Forklarade din mamma/pappa bilderna for dig? Var det nagon bild som var svar
att forsta?
Hjélpte bilderna dig att forsta vad som skulle handa pa sjukhuset?
Tycker du de blev lattare att prata om sjukhusbestket med hjalp av bilderna?

o Kunde du stélla fragor med hjalp av bilderna?
Hur kéndes det infor ditt sjukhusbesok?

o Kaénde du nagon oro eller radsla? Var du nervos?

o Minskade den/det i sa fall nar du fick se bilderna? Om ja, varfor?

Bildstod under sjukhusbesok

Né&r du kom till sjukhuset for din operation/ditt ingrepp/ditt besok, hade du med
dig dina bilder?

Fick du se andra bilder pa sjukhuset? Om ja, hur sag de ut?

Anvande personen/personerna du traffade bilder nar de forklarade vad som skulle
handa for dig? Om ja, var det dina bilder som anvandes eller ndgra andra? Om
andra, | sa fall vilka? Vad tyckte du om det?

o Forstod du vad personen/personerna menade nér de pratade med dig? Om
nej, var det lattare att forstd nar din mamma/pappa forklarade med hjalp
av bilderna hemma? Om ja, var det bilderna som gjorde det lattare att
forsta vad dom menade?

Tycker du att bilderna hjalpte dig pa nagot annat satt under sjukhusbesoket? | sa
fall hur da?

o Hijalpte bilderna dig att stalla fragor och prata?

Om andra bilder &n barnets egna anvandes: Vad tyckte du om bilderna som fanns
pa sjukhuset?

o Var de tydliga eller var de svara att forsta

Tycker du att nagot var mindre bra med att anvanda bilderna? | sa fall vad?
Né&r du besokte sjukhuset for din operation/ditt ingrepp/ditt besok, kommer du
ihag hur du kéande dig da? (Kande du dig orolig, nervos eller radd?)

o | safall, gjorde bilderna att du kande dig mindre nervés/orolig/radd?

Tycker du att man ska fortsétta anvanda bilder pa sjukhuset?
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Intervjuquide foraldrar

Bildstod infor sjukhusbesok

Har ni fatt nagon form av bildstod infor erat sjukhusbes6k? Om ja, var det forsta
gangen ni fick det? Vad tyckte ni om det? Hur gick de till?

Anvinde ni er av bildstodet hemma? Om ja, pa vilket satt? Kan du berétta lite
mer om hur ni gick till vaga?

o Tittade ni pa bilderna tillsammans?

o Gick du igenom vad som skulle handa pa sjukhuset med hjalp av bilderna?
Upplevde du att bildstodet underlattade for dig nar du forklarade for ditt barn? Om
ja, pa vilket satt?
Hur upplevde du att ditt barn reagerade pa bildstodet?
Upplevde du att bildstodet hjélpte ditt barn? Om ja, pa vilket satt?

o Tror du att det blev lattare for barnet att forsta vad som skulle handa?

o Tror du det blev lattare for ditt barn att stélla fragor?
Hur kandes det infor sjukhusbesoket innan ni hade fatt ta del av bildstodet?

o Kaénde du dig orolig?
Om ja: Minskade dessa kanslor nar ni fick ta del av bildstodet?
Upplevde du att ditt barn var oroligt infor besoket innan ni fick ta del av
bildstodet?
Om ja: Tror du att dessa kanslor minskade nar ni fick ta del av bildstodet?
Om detta var forsta gangen de fatt bildstod infor ett sjukhusbesok: Tror du att
anvandandet av bildstdd medforde att ditt barn var mer forberett infor
sjukhusbesoket jamfort med tidigare besok?
Tror du att det hade underlattat att infor varje sjukhusbesok fa hem en anpassad
bildkallelse som beskriver handelseférloppet?

Bildstdd under sjukhusbesok

I samband med undersékningen/operationen/ingreppet, anvénde personalen bilder
som stod nar de pratade med ditt barn? Om ja, anvande de sig av det bildstod ni
fatt med er hem tidigare eller annat bildstod? Hur anvande de bildstodet?
Hur upplevde du anvéndandet av bildstod? Kan du beratta mer om det?
o Upplevde du att personalen anvande sig av bildstodet pa ett bra satt?
Forklarade de handelseforloppet pa ett tydligt satt for ditt barn?
Vad tyckte du om bilderna?
o Var de lattforstaeliga eller otydliga?
Hur upplevde du att ditt barn reagerade pa att personalen anvéande bildstod?
Upplevde du att bildstodet hjalpte ditt barn under besoket? Om ja, pa vilket satt?
o Tror du att bilderna gjorde att det blev lattare for ditt barn att stalla fragor,
prata och medverka i situationen?
o Upplevde du att ditt barn var oroligt under besoket? Upplevde du i sa fall
att anvandandet av bildstod minskade oron?
Kénde du dig orolig vid besoket? I sa fall, kdnde du att oron minskade nér bilstodet
anvandes? Pa vilket satt upplevde du att bilstédet minskade oron?
Kan du se nagra negativa aspekter med att anvanda bildstod till barn?
Tycker du att bildstod bor fortsétta anvandas inom barnsjukvarden?
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