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SAMMANFATTNING

Introduktion: I Sverige lever upp till en tiondel av alla barn med nagon form av
langvarig sjukdom, vilket kan fa konsekvenser for hela familjen. Huvudmalet for
barnhdlsovarden ar att medverka till s3 god hilsa som mdjligt for alla barn.
Langvarig sjukdom &r inte per automatik forenligt med ohalsa vilket tyder pa att
barnhalsovardens insatser kan vara betydelsefulla for dessa familjer.

Syfte: Att beskriva BVC-sjukskoterskans erfarenheter vid hidlsoframjande insatser
da barnet pa grund av langvarig sjukdom har kontakt med flera vardinstanser.
Metod: En storre kvalitativ studie med 15-20 halvstrukturerade intervjuer
planeras. En pilotstudie dar fyra BVC-sjukskodterskor intervjuades har utforts for
att prova metoden. Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys.
Resultat: Vid analysen framkom tre kategorier: “Att se det friska i det sjuka”,
"Kommunikation” och “Vdgar till hélsa”. Resultatet visar att BVC-sjukskoterskan
fokuserar pa det friska hos barnet. For att kunna erbjuda halsoframjande insatser
efterlyses en battre kommunikation med sjukvarden.

Diskussion: Halsovard upplevs som mycket viktigt for barn med langvarig
sjukdom. For att kunna erbjuda god halsovard behover BVC-sjukskoterskan
information om barnet och vad det har varit med om. Bristande information
riskerar att leda till ett oprofessionellt bemétande samt att fordldrarna far ta ett
stort ansvar som informationsbarare. De viktigaste strategierna for
hélsoframjande atgarder var att arbeta familjecentrerat och att bygga en relation
med familjen.

Slutsats: Resultatet visar att det finns forbattringsmojligheter inom héalso- och
sjukvardens omhdndertagande av familjer dar barnet har en langvarig sjukdom. Vi
anser sdledes att det finns en mycket god anledning att ga vidare med en fullskalig
studie.

Nyckelord: BVC-sjukskoterska, erfarenheter, langvarig sjukdom, kommunikation,
halsoframjande, sjukskoterska-patientrelationer



ABSTRACT

Introduction: One out of ten children in Sweden has a long-term illness,
something that may have consequences for the entire family. The primary
objective for the child health care services is to contribute as much as possible to
ensure all childrens” health. Long-term illness does not automatically mean bad
health, which suggests that the efforts of the child health care services may be
significant to these families.

Aim: To describe the experiences of the child health care nurse during health
promotional efforts, when the child due to long-term illness is encountering
numerous services.

Method: A major qualitative study including 15-20 semi-structured interviews is
planned. A pilot study where four child health care nurses were interviewed has
been carried out to try the method. The answers were analysed with qualitative
content analysis.

Findings: Three categories were derived from analysis: "To see the health in the
illness”, "Communication” and “"Ways to health”. Our findings indicate that the child
health care nurses focus on what is healthy about the child. To be able to provide
health promotional care, the child health care nurses call for improved
communication with health care providers in hospitals.

Discussion: Health care is perceived as being of great importance for children
with long-term illness. The child health care nurse needs information about the
child and its experiences. Insufficient information run the risk of producing an
unprofessional response plus putting a great responsibility on the parents as the
primary source of information. The principal strategies for health promotional
efforts were to apply a family-centered approach and building a relationship with
the family.

Conclusion: It is possible to improve the care of families where the child has a
long-term illness, in both the child health care services and the inpatient care. We
accordingly find that there is a good reason for going further with a full scale study.
Keywords: Child health care nurse, experiences, long-term illness, communication,
health promotion, nurse-patient relations
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Introduktion

Att som barn ha en langvarig sjukdom innebar konsekvenser for barnet och
dess familj i det dagliga livet. Diagnosen for dessa sjukdomar stélls ofta under
spadbarnstiden eller de forsta levnadsaren. Forskning visar att hela familjen
drabbas da ett barn diagnostiseras med en langvarig sjukdom. Kanslor av
forlust, isolering, osdkerhet samt konflikter i familjen ar vanligt
forekommande, vilket kan leda till ohilsa. For att underlatta situationen for
dessa familjer behdvs ett samarbete och stod fran personer med olika

specialistkunskaper inom saval hadlsovard som sjukvard.

Barnhalsovarden erbjuder alla barn mellan 0-6 ar ett generellt program med
halsoovervakning. Mojligheten att nyttja barnhélsovarden tillvaratas av en
mycket stor andel av befolkningen, varpa man inom barnhéalsovarden moter
ett brett spann av barn och familjer. Huvudmalet for barnhalsovarden ar att
medverka till sa god fysisk, psykisk och social hdlsa som mojligt for alla barn.
For barn utgor familjen den huvudsakliga kallan till trygghet och stéd, varfor
barnhalsovardens insatser riktar sig mot familjen som helhet. Det innebar att
barnhalsovarden ska erbjuda hilsoframjande insatser utformade efter varje
enskild familj och att familjer till barn med langvarig sjukdom skall vara

inkluderade.

Det dr idag allmant vedertaget att langvarig sjukdom inte behover vara férenat
med ohdlsa. Med denna utgdngspunkt verkar det troligt att barnhdlsovarden
genom sina hdlsoframjande insatser kan gora en betydande insats for dessa
familjer. Vi ser det som betydelsefullt att underséka hur BVC-sjukskoterskan
beskriver sina erfarenheter av detta, vilket kan ge ytterligare underlag for

utveckling av omvardnadsarbetet inom barnhalsovarden.



Bakgrund

For att fa en relevant bakgrundsinformation till studien kommer féljande
begrepp behandlas: langvarig sjukdom, barnhalsovarden, halsa, omsorg, familj
och familjecentrerad vard. Vi har valt att integrera den aktuella forskningen
under respektive avsnitt i bakgrunden. Redovisning av artikelskningen
aterfinns i bilaga 4. Utover begreppen behandlas dven kommunikation,

information och samordning utifran forskningen.

Langvarig sjukdom

Det finns flera olika definitioner pa kronisk eller langvarig sjukdom (1-3).
Nationalencyklopedin definierar ordet kronisk som stadigvarande, ihdllande,
langsamt fortlopande eller obotlig (4). En definition av kronisk sjukdom ar ett
tillstdnd som varat eller forviantas vara i mer an tre manader och som paverkar
barnet i dess vardag, t .ex. funktionellt eller att barnet har ett storre medicinskt
behov dn vad som ar vanligt for dess alder (1). Williams (2) beskriver kronisk
sjukdom som "en medicinsk diagnos som pagar under sex manader eller
langre och i vilken det sker sma forandringar eller som har en langsam
progress”. En annan definition ar barn som har eller har en 6kad risk for
kronisk fysisk-, utvecklings-, beteende- eller kanslomassigt tillstdnd som
kraver extra halso- och sjukvardsinsatser eller andra liknande tjanster (3). I
den har studien kommer bendmningen langvarig sjukdom att anvandas och
syftar till ett tillstdnd som varat i 6ver tre manader och paverkat barnet i dess

vardag.

Bland barn 0-6 ar har 6 procent av flickorna ndgon form av langvarig sjukdom
medan motsvarande siffror for pojkar ar 7-9 procent. De vanligaste langvariga
sjukdomarna ar framfoérallt allergier och astma men dven ADHD /autism,

diabetes och epilepsi (5).

Under nyfoddhetsperioden kan manga langvariga sjukdomar uppenbara sig

antingen via PKU-test eller genom kliniska symtom. Flera vanliga sjukdomar



diagnostiseras efter den forsta livsmanaden dven om barnets symtom visar sig
tidigare (6). Omkring 1,5 procent av alla barn féds med missbildningar eller
kromosomrubbningar som dr sa omfattande att barnet far betydande
funktionsnedsattningar om det 6verlever (7). Syndrom av olika slag
uppenbarar sig inte alltid tidigt utan det kan droja till barnet ar 2-4ar innan det
upptacks genom att barnet inte fysiskt utvecklas i takt med sina jamnariga och

forlorar motoriken (6).

Hjartsjukdom, endokrina- och neuromuskuldra sjukdomar, epilepsi, diabetes,
astma, allergier (6) och cancer (2) ar exempel pa langvariga sjukdomar som

kan upptrdada under de forsta levnadsaren.

Beskrivning av barnhédlsovarden

Barnhdlsovarden i Sverige erbjuder alla barn mellan 0-6ar ett generellt
program for hdlsodvervakning samt enskilda moéten med sjukskoterska pa
barnavardscentralen (BVC). De rad och stod som ges utgar fran barnets och
familjens behov (8). Huvudmalet for barnhélsovarden ar att medverka till sa
god fysisk, psykisk och social hdlsa som ar méijligt, for alla barn.

Barnhalsovarden i Sverige nyttjas av en mycket stor andel av befolkningen (9).

Den hédlsovardande verksamheten pa BVC bygger pa en hdlsopedagogisk
helhetssyn och FN:s konvention om barns rattigheter. BVC-sjukskdterskan har
har en betydande roll och arbetar aktivt med att stddja fordldrarna bl.a. genom
att starka deras tilltro till den egna kompetensen. BVC-sjukskoterskan ska
ocksa ha kunskap om familjens betydelse for barnet och hur
levnadsforhallanden paverkar hadlsan. Att stodja fordldrarna i sitt foraldraskap
skapar battre forutsattningar for en allsidig utveckling hos barnet (8). Denna
uppgift ses som speciellt betydelsefull da fordldrars narvaro och agerande kan
ha saval positiv som negativ paverkan pa barnets liv (10). En av
barnhalsovardens malsattningar ar att minska skadlig pafrestning for
foraldrar och barn genom att uppmarksamma och férebygga omstandigheter i

barnets miljo som kan bidra till ohdlsa (8). Det ar av storsta vikt att identifiera



attityder och beteenden som ror halsofragor redan hos sma barn, da dessa
grundlaggs tidigt i livet och kan fa negativa konsekvenser for barnet i

framtiden (10).

Eftersom dagens barnhalsovard alltmer lamnat det somatiska perspektivet och
overgatt till ett folkhalsoinriktat och psykosocialt perspektiv forutsatter det att
BVC-sjukskoterskan uppratthaller en nara kontakt och samarbete med flera
olika verksamheter (8). BVC-sjukskdterskan ska medverka till samverkan for
att uppna kontinuitet, effektivitet och kvalitet av varden, samt for att kunna ge
barn och familjer stod. Adekvat informationsoverforing mellan olika delar av

vardkedjan utgor en del av det arbetet (10).

Begreppet hidlsa

WHO definierar sedan 1948 halsa som "ett tillstand av fullstandigt fysiskt,
psykiskt och socialt vialbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom.” Ett
flertal andra definitioner fran andra myndigheter och instanser har tillkommit

sedan dess. Hélsa ar sdledes ett omdiskuterat begrepp (11).

Halsa kan sdgas vara omvardnadens mal (12) och ar ett vilkdnt begrepp inom
omvardnadsforskningen dar det, framforallt sedan 1980-talet, studerats
ingdende (13). Halsa ar ett komplext och flerdimensionellt tillstand.
Upplevelsen av hadlsa ar relativ pa sa satt att det inte finns ndgon exakt
definition av vad hdlsa ar. Uppfattningen om vad haélsa ar upplevs olika av olika
individer och dven pa olika sitt av samma individ, vid olika tillfdllen i livet.
Katie Eriksson anser att en individs upplevelse av hélsa ar beroende av dess
upplevelse av valbefinnande. Darfér kan en manniska med en svar och/eller
langvarig sjukdom uppleva hilsa, trots att dar forekommer objektiva tecken pa

ohadlsa (14).

Antonovsky menar att hdlsa uppstar genom en kdnsla av sammanhang
(KASAM), dvs. en formaga att uppleva verkligheten som meningsfull, forstaelig

och hanterbar. KASAM fokuserar darigenom pa tre aspekter: kognition,



beteende och motivation. Inom hélsovarden kan nagra enkla fragor med
KASAM som utgangspunkt anvdndas pa foljande satt for att genomfora

hélsoframjande insatser:

. Vad ger individen en kdnsla av meningsfullhet?

o Vilken typ av resurser upplever individen bast ldmpade for
andamalet?

. Var finns de resurserna?

o Hur mycket information upplever individen behovs for att forsta?

Ovanstdende belyser att KASAM inte ar bunden till en viss kultur, da svaren
utgar fran den enskilde individen och inte ett visst kulturellt perspektiv (15).
Arbetsmodellen ligger vil i linje med familjecentrerad vard (16, 17) som

beskrivs senare i ett separat avsnitt.

Barnhdlsovarden och hdlsa

Barnhélsovardens 6vergripande mal ar att medverka till en sa god hilsa som
mojligt for alla barn samt att motverka ohalsa (9). WHO definierar begreppet
"halsoframjande” som "en process som gor det mojligt for manniskor att ta
kontroll 6ver, och dirmed forbattra sin hdlsa”. For att det ska vara mojligt
kravs att individen eller gruppen har formagan att identifiera och komma till
insikt med sina 6nskemal, att tillfredsstalla sina behov och att kunna hantera

omgivningen. P3 sa satt ses hdlsa som en resurs for vardagslivet (18).

Arbetet inom barnhalsovarden ar av folkhadlsokaraktar och utgar fran ett
befolknings- och omradesansvar. Den storsta delen av barnhdlsovardens
arbete utfors av BVC-sjukskoterskan och hon ar en nyckelperson inom
verksamheten. Alla barn erbjuds ett program med generell halso6vervakning,
som bland annat innebar utvecklingsbeddmning vid olika nyckelaldrar, samt
vaccinationer. Darutover har BVC-sjukskoterskan ett ansvar att erbjuda
familjer behovsanpassad service, vard och stéd samt att identifiera och

forebygga omstandigheter i barnets liv som kan leda till ohalsa (8). Medicinska



forskningsradet belyser i sin rapport "Barnhadlsovardens betydelse for barns
hélsa” vikten av att barnhdlsovarden erbjuder riktade och forstarkta insatser
till grupper med 6kad sarbarhet. I rapporten framfors dven behovet av att
identifiera de familjer som l6per en 6kad risk att drabbas av ohalsa (9). Ett
flertal studier visar att familjer till barn med langvarig sjukdom upplever
stress och press (19), pafrestande ovisshet (20) och konflikter inom familjen
(20, 21). Foraldrar kdnner ofta bristande stod for att fungera optimalt som

foralder (22).

Omsorg

Vi har valt att knyta Kari Martinsens omvardnadsteori till var studie da denna

bygger pa tanken om att omsorg ligger som grund i omvardnaden (23).

Omsorg ar ett vanligtvis ett begrepp som forknippas med olika stodinsatser till
manniskor med begdvningsmassiga funktionshinder eller t.ex. barn- och
aldreomsorg (4). Martinsen definierar omsorg som ett icke-disciplinspecifikt
begrepp som handlar om relation och forstadelse men som inte nédvandigtvis
ar specifikt endast for omvardnaden. Hon delar upp begreppet omsorg i tre
dimensioner, relationellt, praktiskt och moraliskt. En konkret situation ar alltid
sammanvavd av de tre dimensionerna och man kan inte skilja dem at (24).
Hennes teori bygger pa att manniskan har ett grundlaggande beroende av att
leva tillsammans med varandra. Relationer och den manskliga samvaron star i
fokus och detta blir sarskilt framtradande i samband med sjukdom nar
manniskan blir beroende av hjalp fran andra manniskor (23, 24). Professionell

omsorg handlar om att handla for patientens basta (24).

[ studier uppger foraldrar just att det ar mycket viktigt att vardpersonalen
fokuserar pa vad som ar bast for barnet (25, 26). Foraldrar uttrycker ocksa en
stark 6nskan om att vardpersonalen ska se till barnet som helhet och inte bara

enskilda problem sjukdomen fér med sig (19).



Martinsen menar att sjukskoterskans uppgift ar att vara stallféretradare for
patienten. Hen bor vara 6ppensinnad, visa intresse, ha sympati och samtidigt
gora en professionell bedomning av patientens situation dar malet ar att
tillvarata patientens liv och intressen. For att detta ska vara mojligt kravs en
relation mellan patient och sjukskoéterska (23). Omsorgen ska ha utgangspunkt
i patientens individuella situation, far inte kranka patienten utan ska ske pa
dennes premisser (24). Hon menar att dagens halso- och sjukvard tillgodoser
de starka individernas behov av omvardnad medan svaga individer inte far
samma hjalp. Det ar upp till sjukskoterskor som har ansvar for omvardnaden
att fordndra detta. Hennes teori stimmer val 6verens med personcentrerad
vard som bygger pa individens behov (23) och inom hélso- och sjukvard for

barn, familjecentrerad vard (17).

Manga fordldrar har en stark 6nskan om att utveckla ett samarbete med
vardutdvare, utan att sjdlva ta pa sig hela ansvaret, for att tillsammans arbeta
fram den vard och det férhallningssatt som fungerar bast fér barnet och
familjen. For att uppna detta 6nskar de att vardpersonalen har en bra
relationskompetens dar faktorer som kommunikation med foéraldrar,
interaktion med barnet och en omvardande sida vardesatts (26). Kontinuitet,
saval relationell som informativ, anses vara viktigt. Att vardaren kdnner och

har en relation till barnet upplevs som bra av férdldrarna (27).

Familj

Nationalencyklopedin (4) definierar ordet familj som en enhet som i manga
kulturer dr basen fér organisationen av samhillet. Aktenskap och blodsband
mellan medlemmarna binder familjen samman. De flesta individer kommer
under sitt liv att tillhdra minst tva familjer, en de fods in i och en de bildar

sjalv. Familjen ar sdledes ingen stabil enhet.

Wright and Leahey star for en val anvand definition av familj dar de havdar att
de som upplever sig vara en familj, ar en familj. Ett sddant perspektiv ar

anvandbart for BVC-sjukskoterskan da det satter den enskilda familjen och



dess speciella behov i centrum. Familjen dr en enhet dar positiva saval som
negativa hdndelser far konsekvenser aven for de familjemedlemmar som inte
drabbas personligen. Pa sa vis drabbas hela familjen nar nagon, exempelvis ett
barn, blir sjuk (16). Det visar dven forskning dar féraldrar fatt berdtta om hur
familjen paverkas. Kanslor av att ha forlorat det normala livet, isolering,
osakerhet och konflikter i familjen ar vanliga (20). Vid komplexa diagnoser,
t.ex. cerebral pares, tar diagnosen ofta lang tid att stalla, vilket ofta skapar en
lang period av pafrestande ovisshet for familjen (25). Foraldrar upplever dven
positiva kédnslor av att sjdlva fa varda barnet (20). Att syskon till barn med
kronisk sjukdom kan fa negativ paverkan psykologiskt eller
utvecklingsmassigt visar forskning av Sharpe and Rossiter (28). Sarskilt
utsatta ar de vars syskons sjukdom paverkar den dagliga funktionen, t.ex.
cancer eller tarmsjukdom. Syskon kan komma i andra hand och det finns lite

stod for dem (22).

Familjecentrerad vard

Familjecentrerad vard innebar ett erkdnnande av att familjen utgor barnets
huvudsakliga kalla till trygghet och stdd (17, 26) samt att barnets och familjens
kunskap och perspektiv ar viktiga (17). Fordldrarna ses som experter pa sina
barn (26). Familjecentrerad vard erkdnner att familjen har en nyckelroll nar
det géller att skapa en hdlsosam omgivning for det enskilda barnet. Att ge
familjen stoéd inom kdnslomassiga, sociala och utvecklingsmassiga aspekter ses
som mycket viktigt (17). Det grundas pa ett samarbete mellan barnet, familjen
och vardpersonalen. Stor vikt 1aggs vid att identifiera och forstarka familjens
egna tillgangar och resurser (17, 26), istallet for att uppmarksamma och
fokusera pa svagheter (26). Detta stimmer 6verens med en studie av Garwick,
Kohrman (29) dar féraldrar har 6nskemal om att vardpersonalen anpassar
verksamheten mer efter varje enskild familj fokuserar pa dess styrkor och
resurser. Inom barnhalsovarden betonas vikten av att verksamheten bedrivs

pa ett sdtt som dr anpassat efter den enskilda familjens behov (8).



Ett narbeslaktat begrepp till familjecentrerad vard ar familjerelaterad vard.
Medan familjecentrerad vard ser familjen som ett system dar de olika
medlemmarna utgor var sin del, satter familjerelaterad vard patienten i fokus

medan familjemedlemmarna ses som kontext (30).

Kommunikation, information och samordning

Foraldrar anser att kommunikation mellan olika vardutévare ar av storsta vikt
da brist pa sddan kan medfora bl.a. fordréjd vard och 6kad stress. Dock ser de
stora brister i kommunikationen, vilket medfor ett missndje (19, 27). Manga
foraldrar upplever bristande kommunikation mellan sjukvard och skola eller
skolhdlsovard som ett problem (22, 25, 27). Motsagelsefull information fran
olika instanser upplevs problematiskt (20). Dock anser vissa foraldrar att det
ar bra att inte alla i barnets narhet kdnner till barnets problematik och hindrar
sjalva exempelvis informationséverforing till skolan (27). Aven vardutévare
papekar brister i kommunikation och informationséverforing (31, 32),
exempelvis i samarbetet mellan vardavdelningar i barnsjukvarden och de
vardgivare som ar mer samhallsbaserade. Detta problem upplevs som storst av
de samhallsbaserade instanserna, medan kommunikationen inom exempelvis
ett barnsjukhus verkar fungera battre (32). I Sverige regleras
journaléverféringen av patientdatalagen, for att fora 6ver en journal
exempelvis fran sjukvarden till hdlsovarden kravs att patienten samtycker, att
patientrelationen ar aktuell samt att uppgifterna i journalen kan anvandas for

att forebygga, utreda eller behandla sjukdom (33).

Individanpassad information (20) och bemétande (29) beskrivs som mycket
viktigt och manga foraldrar 6nskar mer information om sitt barns situation
och sjukdom (29, 31). Brist pa information kan hindra féraldrarna fran att ta

aktiv del i barnets vard (20).

Manga fordldrar upplever ett “glapp” mellan olika verksamheter (19, 22, 27,
29), samt att olika instanser har dalig kunskap om vad andra instanser kan

erbjuda (19). Det ar vanligt att fordldrarna far agera samordnare for barnet



exempelvis gallande materialbestadllning, tidsbokning, samordning av méten
etc. (19, 27). Dessa insatser beskrivs som mycket tids6édande, stressande och
ansvarstyngande for fordldrarna (19). De flesta fordldrarna vill ha en aktiv del
i barnets vard, dock vill de inte kdnna att det huvudsakliga ansvaret vilar pa
deras axlar, vilket inte ar ovanligt att fordldrar beskriver (26, 27, 31). En del
fordldrar upplever att de har en delad roll gentemot sitt barn, en som foralder
och en som vardsamordnare (19). I en studie dar forskarna under en
begransad tid fokuserade pa att erbjuda familjerna battre koordinerad vard,
rapporterade en mycket stor andel att problem inom familjen, t.ex. konflikter
och stress, minskade. I studien angav 95% av deltagarna att koordinerad vard

hade underlattat familjens situation (21).

Foraldrar upplever brist pa tillganglighet som ett hinder till god vard (22, 25,
29). De kan kdnna att de far kimpa i motvind for att fa tillgang till vard och
andra samhallsbaserade tjanster vilket ar mycket kravande (22). Detsamma
galler organisatoriska och byrakratiska hinder (25). Gupta m.fl. visar i sin
studie att manga vardutovare saknar rutiner fér hur de moter och foljer upp
barn med kronisk sjukdom pa sa sitt att det inte alltid erbjuds exempelvis
extra tid vid moten, koordinerad vard, kontakt med skola samt diskussion om
potentiella icke-medicinska behov hos familjen. Orsaken till detta uppges vara

brist pa tid och lamplig personal (34).

Problemformulering

Som tidigare beskrivits finns mycket forskning som belyser familjens
upplevelse av ett barns langvariga sjukdom. Kunskap har framkommit att
familjerna upplever vardagen som pafrestande och att barnets sjukdom ofta
medfor kdnslor av isolering, ovisshet och konflikter i familjen, dvs. faktorer
som kan leda till ohélsa. Ett flertal olika kéllor pekar ocksa pa att det finns
brister i koordinering och kommunikation mellan olika vardinstanser och att
foraldrarna ofta far agera formedlare av information mellan dessa instanser.

Tidigare forskning har ocksa klarlagt fordldrarnas 6nskemal om vilka insatser
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de 6nskar for sina barn, samt vilka aspekter i sjukskéterskans bemétande som

ar viktiga.

Fa studier belyser BVC-sjukskoterskans upplevelser vid hidlsoframjande
insatser for barn med langvarig sjukdom. BVC-sjukskoterskan har, till skillnad
fran sjukskoterskan inom slutenvarden, huvudfokus pa halsoframjande
insatser, vilket torde vara mycket angelaget for familjer dar ett barn lider av en
langvarig sjukdom. Vi ser att det finns en risk att BVC-sjukskoterskan har
forutfattade meningar om vad familjen behover. Exempelvis finns det risk att
hen antar att familjens behov tillgodoses genom deras sjukvardskontakter och
inte ser sin halsoframjande roll som betydelsefull. Att studera BVC-
sjukskoterskans erfarenheter kan ge ny kunskap inom omradet och sddan
kunskap skulle kunna bidra till utveckling av barnhalsovarden gallande

omhdndertagandet av barn med langvarig sjukdom.

Syfte

Att beskriva BVC-sjukskoterskans erfarenheter vid hilsoframjande insatser da

barnet pa grund av langvarig sjukdom har kontakt med flera vardinstanser.

Metod

Huruvida kvalitativ eller kvantitativ metod ska anvandas avgors av studiens
syfte (35), varfor vi har valt att anvianda oss av kvalitativ metod. Kvalitativ
metod ldmpar sig val for att undersoka manskliga erfarenheter och
upplevelser (36, 37). En kvalitativ ansats har ofta en holistisk utgangspunkt
och stravar efter att forsta helheten (36) samt att klarldagga hur manniskor
resonerar och agerar i olika fragor. Kvalitativ ansats ar lamplig nar
fragestéllningen handlar om att forsta eller hitta monster (35). Metoden
kommer att provas med en pilotstudie vilket ar vad som rekommenderas

innan det utfors en storre studie (36).
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Urval

Ett representativt urval med informationsrika informanter med olika
erfarenheter ar att foredra for att gora studien trovardig (36, 38). Kriterier for
urvalet ar BVC-sjukskoterskor med minst 5 ars erfarenhet av halsoframjande
arbete inom barnhélsovarden och som samarbetat med féraldrar vars barn
varit langvarigt sjuk. Enligt Benner (39) mats inte erfarenheter i antal tjanstar
utan ar en process dar personen har med sig teorier och férestallningar och
dar nya situationer ger nya nyanser eller betydelser at teorin. Benner menar
att man gar fran novis till expert i fem stadier under sin yrkeskarriar som
sjukskoterska. Det fjarde stadiet, skicklighet, har sjukskoterskan oftast natt vid
tre till fem ars erfarenhet av samma eller liknande arbetsplats. Sjukskoterskan
anvander da sina erfarenheter i storre utstrackning och kan se utifran ett
helhetsperspektiv jamfort med den kompetenta sjukskoterskan (stadie tre)
som bara ar aktivt medveten om sina handlingar och den langsiktiga
konsekvensen. Vi anser att BVC-sjukskoterskorna behover ha natt det fjarde
stadiet, skicklighet, for att kunna ha den erfarenhet som eftersoks. For att

sdkerstdlla det satts en grans pa femarig erfarenhet som BVC-sjukskéterska.

For att fa kontakt med BVC-sjukskoterskor skickas ett mail till samtliga chefer
for de BVC som ar landstingsanslutna inom Goteborgs kommun med férfragan
om samtycke till undersokningens genomférande. Vid positivt gensvar ombeds
cheferna att maila studieinformationen till samtliga BVC sjukskoéterskor. Efter
tva veckor kommer forfattarna ringa respektive chef for en muntlig
paminnelse. Tillvigagangssattet ska forhoppningsvis leda till en god geografisk
spridning. De sjukskoterskor som uppfyller kriterierna for deltagande och
finner intresse att delta ombeds per mail eller telefon kontakta
studieansvariga for vidare information och diskussion kring tid och plats for
intervjun. Vid intervjutillfallet ombeds informanten att signera

samtyckesblanketten.

Det planeras att intervjua 15-20 BVC-sjukskoterskor. Inom kvalitativ forskning

bestdimmer man inte alltid pa forhand exakt hur manga personer som ska
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intervjuas. Istdllet pagar intervjuerna till mattnad uppstar, dvs. nar ingenting

nytt framkommer (36).

Datainsamling

Kvalitativa halvstrukturerade intervjuer med 6ppna fragor kommer att
genomforas. En halvstrukturerad (eller semistrukturerad) intervju liknar ett
vardagssamtal men har ett syfte och utférs med professionell teknik (36, 37).
Fragorna som stélls vid kvalitativa intervjuer ar raka och enkla men genererar
komplexa och innehallsrika svar (35). En intervjuguide (bilaga 3) utformas
med teman och forslag pa fragor for att fa struktur i intervjun (36, 37). For att
fa den innehallsrika information som dnskas blir det upp till intervjuaren att se
till att deltagaren far prata fritt om dmnet och beratta sin historia pa sitt egna
sdtt, att inte avbryta och att inte stdlla ledande fragor. Intervjuguiden kan vara
utformad i logisk ordning och innehalla extra fragor som tex "Vad hdande da?”
eller "Hur kdnde du da?”. Fragor som genererar ja- och nejsvar ska undvikas.
Forberedelser infor intervjuerna kan vara att noggrant tanka igenom ordval

och att 6va pa att intervjua (36).

Vid intervjun bér man anvanda de forsta minuterna till s.k. “small talk” for att
for att bekanta sig med varandra och bryta eventuell nervositet. Informanterna
kommer redan att ha fatt muntlig och skriftlig information om studien och
dess syfte via telefon och mailkontakt, men om det finns nagra fragor kring
studien tas det upp. Samtyckesformular (bilaga 2) med informantens
godkdnnande underskrift inhdmtas vid intervjutillfallet (37). Informanten har
fatt bestimma tid och plats for intervjun i 6verenskommelse med forskarna.
Intervjun berdaknas ta 30-40 minuter och kommer att ljudinspelas. Intervjun
avslutas med att informanten far mojlighet att 1agga till nagot som hen vill ha
sagt som inte tagits upp tidigare i intervjun. Ljudinspelningen bor kontrolleras
efter intervjun, dels for att veta att inspelningen gar att lyssna av och dels for
att det kan komma uppfoéljningsfragor som kan stéllas genom att kontakta

informanten igen (36).
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Dataanalys

Syftet med att analysera insamlad data ar att organisera, skapa struktur och fa

fram meningsfull data fran materialet (36).

Inom kvalitativ forskning ses omvarlden som komplex och subjektiv. En text
som analyseras bor ses i sitt sammanhang och tolkningen av berattelserna bor
goras med en medvetenhet om informanternas livsvillkor, kultur etc. Likasa ar
det ldsaren som ger en text mening och det kan saledes finnas flera olika
tolkningar av en och samma text (38). Den kvalitativa analysen ar med andra

ord en aktiv och interaktiv process (36).

Studien kommer att analyseras med hjalp av kvalitativ innehallsanalys med
induktiv ansats. Kvalitativ innehallsanalys inriktar sig pa tolkning av texter,
exempelvis utskrivna intervjuer (36, 38). Vid induktiv ansats analyserar
forskaren sina texter forutsattningslost, dvs. hen utgar inte fran en bestamd
teori ndr texterna tolkas. Vid kvalitativ innehallsanalys ligger fokus pa att

identifiera skillnader och likheter i textens innehall (38).

Hanteringen av data i kvalitativ forskning syftar till att reducera materialet till
mindre, mer hanterbara delar. Analysen handlar daremot om att koppla ihop
och se monster. Den ljudinspelade intervjun skrivs ner ordagrant, varefter
forskaren laser igenom materialet ett flertal ganger for att uppna forstaelse
(36). Varje intervju dr en analysenhet. Analysenheten delas upp i domaéner,
dvs. en grov strukturering av texten utifran delar av texten som handlar om ett
specifikt omrdde. Darefter viljs meningsenheter ut. En meningsenhet utgor
grunden av analysen och bestar av ett stycke text som hor ihop genom sitt
sammanhang och innehdll. Meningsenheterna kondenseras genom att de gors
kortare och mer latthanterliga, utan att viktigt innehall forsvinner. Den
kondenserade meningsenheten abstraheras sedan till en kod som pa ett
kortfattat satt beskriver dess innehall. Underkategorier formas sedan av koder
som liknar varandra. Inga data far passa i flera kategorier eller helt falla
utanfor. Underkategorierna inordnas under kategorier. Slutligen kan teman

skapas av kategorier som liknar varandra (38).
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Pilotstudien

Syftet med en pilotstudie ar att préva metoden och se om den ar lamplig for en
fullskalig studie och rekommenderas darfor innan den fullskaliga studien

genomfors (36).

Urval

Initialt kontaktades ett flertal BVC-sjukskoterskor i Géteborgs kommun. Det
var manga som tackade nej till forfragan att deltaga pga. tidsbrist fran deras
sida eller att de var osdkra pa vad de kunde tillfora. P4 grund av tidspress
genomfordes darfor ett bekvamlighetsurval, ett urval av de mest tillgdngliga
personerna (36), dir hansyn inte kunde tas till geografisk spridning, hur lange
de hade arbetat inom barnhalsovarden eller vilket bakgrund de hade. Det
fanns inte heller tidsmaojlighet att i forsta hand kontakta cheferna for att lata
dem sprida informationen om pilotstudien vidare. Slutligen fanns det fyra
BVC-sjukskadterskor fran olika barnavardscentraler i Goteborgsomradet som
var intresserade av deltagande i studien. Forskningspersonsinformation
(bilaga 1) skickades via e-post innan informanterna gav slutgiltigt besked om
deltagande, samtliga tackade dock ja. Cheferna pa respektive BVC kontaktades
for att ge samtycke. Urvalet bestod av tre barnsjukskoterskor och en
distriktsskoterska som hade varit verksamma inom barnhalsovarden fran 1 till
13 ar. Samtliga informanter hade flera ars erfarenhet av arbete inom

barnsjukvarden.

Datainsamling

Tid och plats for intervjuerna bestimdes gemensamt med respektive
informant. Samtliga intervjuer bandinspelades och genomférdes pa
informanternas arbetsplats under ordinarie arbetstid. Datainsamlingen skedde
genom kvalitativa intervjuer som varade 20 - 30 min. En intervjuguide (bilaga
3) med 6ppna fragor anvandes for att fa struktur pa intervjuerna. Varje
intervju avslutades med att informanten tillfragades om hon ville tilligga
nagot. Vid en intervju fick inspelningen dterupptas efter att intervjun avslutats

da informanten kom med ytterligare information.
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Dataanalys

Intervjuerna transkriberades i anslutning till intervjutillfallet och férsags med

koderna A, B, C och D. Forfattarna laste darefter igenom dem upprepade

ganger for att fa en bra uppfattning om innehallet, fér att vara sdker pa att

texten tolkades pa samma satt, da det ar ldsaren som ger texten sin mening. En

kvalitativ innehallsanalys genomfoérdes dar meningsbarande enheter

plockades ut, kondenserades, kodades och slutligen bildade subkategorier och

kategorier (38). Se tabell 1 nedan for exempel.

Tabell 1: Analysprocessen

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategor Kategori
meningsenhet i

Men sen tycker jag att det ar Jatteviktigt att Har friskhet Halsan i fokus Att se det friska

jatteviktigt att de barnen de sjuka barnen som i det sjuka

aven ar pa BVC, det tycker aven gar pa utgangspunkt

jag. For att det blir ju nat BVC, att komma

slags normalladge for dem att hit och vara

fa komma hit och fortfarande friska.

vara friska da.

Jag kanske sitter med Sitter pa Har Bristande Kommunikation

jattemycket information, om information om information informations-

de foraldrarna ringer da till barn och som inte overforing

vardcentralen och behéver foraldrar som vidarebefordra

komma for en vanlig otit sa vardcentralen S.

vet jag... Om det bara hade behover.

statt hjartsjuk sa hade de

kanske tagit lite mer hdnsyn

till dem.

Att man kinner att jag som Dem far komma Extra besok Strategier for Vagar till halsa.

har mdjlighet, jag har oftare om de utlovas. hélsoframjande

moijlighet att erbjuda det har vill. insatser

for jag har inte s manga

barn. S3 att de far garna

komma oftare om de vill.

Forskningsetiska évervaganden

For att informanter fritt ska kunna valja om de vill medverka i ett
forskningsprojekt eller inte, ska informanten informeras om forskningen och
sin egen medverkan for forskning. Inom omvardnadsforskning foreligger fyra
forskningsetiska krav: informations-, samtyckes-, konfidentialitets- och

nyttjandekravet (40).
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Informationskravet innebar att informanten ska ges enkel och tydlig
information om planen med forskningen, syftet, metoder som planeras att
anvianda samt vem som dr ansvarig for forskningen. Det ska ocksa framga att
deltagandet ar frivilligt och nar som helst kan avbrytas. Informationen ska vara
bade muntlig och skriftlig. I samtyckeskravet regleras att forskning endast far
utféras om informerat och frivilligt samtycke inhdmtats fran forsoksdeltagare.
Det ska framga att informanten har ratt att nar som helst avbryta sin
medverkan, utan att ange skal for detta eller att riskera att drabbas av negativa
konsekvenser. Kravet pa konfidentialitet innebar att forskaren ska hantera
upplysningar som informanten lamnat pa ett sddant satt att full
konfidentialitet garanteras. Detta innefattar att information som lamnats av
informanter samt kodlistor och datamaterial forvaras odtkomligt for
obehoriga. Sdkerhetskravet innebar att forskaren ansvarar for att om sa
behovs skjuta upp eller avbryta forskningsarbetet om det medfoér obehag eller

oforutsedda biverkningar for informanten (41).

Genom forskningspersonsinformationen (bilaga 1) som delas ut till samtliga
informanter ges information om saval studiens syfte och metod samt vilka som
ansvarar for genomférandet. Informanten informeras dven om att deltagandet
ar frivilligt och nar som helst kan avbrytas, samt att all information kommer

att hanteras pa ett sddant satt att full konfidentialitet kan garanteras.

Individer som deltar som informanter i forskning ska inte skadas fysiskt,
psykiskt eller integritetsmassigt av projektet. En etikprévning bor géras om
det foreligger en risk for att forskningen kan pa nagot satt kan utgora skada for
forsokspersonen. En sddan prévning omfattar exempelvis en bedomning av
risker och kunskapsvinster (42). Pilotstudien utfors inom hogskoleutbildning

pa avancerad niva och behéver dirmed inte etikprévas (40).

Risk-/nyttoanalys
Vi ser ingen risk att informanterna riskerar att skadas fysiskt, psykiskt eller
integritetsmassigt av deltagandet i studien. Eventuellt kan synpunkter

framkomma som visar pa brister pa informantens arbetsplats, vilket kan vara
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obekvamt for informanten. Fragor som ror den egna yrkesrollen kan ocksa
uppfattas som kansliga att svara pa. Som det framgar i
forskningspersonsinformationen ar allt deltagande frivilligt och informanten
kan nar som helst vilja att avbryta deltagandet. Informanternas anonymitet i
det fardiga resultatet garanteras ocksa genom att all information hanteras av

berorda personer och kasseras efter studiens avslut.

Genom att delta i studien kan informanten fa tid for eftertanke och reflektion
gallande bemotandet av och rutinerna kring barn med en langvarig sjukdom.
Var forhoppning ar att studien ska resultera i forbattringsatgarder gallande
BVC-sjukskdterskans roll hos barn med langvarig sjukdom och hur bemétande,
beddmning och rutiner kan fordndras till det battre. Att medverka till en sddan
process anser vi skulle kunna upplevas som meningsfullt och berikande for

BVC-sjukskoterskans professionella utveckling.

Resultat

De fyra intervjuade BVC-sjukskoterskorna hade 1-13 ars erfarenhet av arbete
inom barnhalsovard och en flerarig erfarenhet fran barnsjukvarden. Tre var

barnsjukskoéterskor och en distriktsskoterska.
Under analysen av intervjumaterialet framtradde tre kategorier, vilka

redogors for i nedanstdende tabell tillsammans med respektive

underkategorier.
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Kategori Underkategori

Att se det friska i det sjuka Halsan i fokus

En utmanande uppgift
Kommunikation Kunskap ger helhet

En grund att sta pa

Bristande informationsoverforing

Strategier for att fa information
Vagar till halsa Strategier for hdlsoframjande

insatser

Familjecentrerat forhallningssatt

Bygga en relation

Att se det friska i det sjuka

Hdlsan i fokus

Samtliga BVC-sjukskoterskor ansag att det var viktigt for barn med en
langvarig sjukdom att ha en BVC-kontakt da de ska erbjudas samma halsovard
som friska barn. Att ga till BVC sags som ett satt att forstarka det friska och
vardagliga och BVC-sjukskoterskorna beskrev att en stor del av deras arbete
gick ut pa att hjalpa foraldrarna att se det friska i sina barn. Flera hade
uppfattningen att foraldrar till langvarigt sjuka barn uppskattade detta synsatt
och att fokus lades pa annat dn sjukdomen, dar det fanns utrymme att prata

om mer vardagliga saker.

”...att de ska hitta sitt friska barn. Alltsd, de ska kunna
hitta glddjen i allt det hdr sjuka, det dr ju jdtteviktigt och
ndgonstans sd behéver de bekridftelsen att mitt barn

utvecklas dndd” (A).

BVC sdgs som en mojlighet for fordldrar att ventilera tankar och kédnslor och

att det i viss man var lattare pa BVC dn inom sjukvarden, dar manga foraldrar
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kdnner forpliktelser infér personalen. Samtidigt upplevdes det att BVC ibland

prioriterades bort om barnet hade alltfér manga sjukvardskontakter.

En utmanande uppgift

Ingen av de intervjuade BVC-sjukskoterskorna hade nagra riktlinjer pa sin
arbetsplats for omhindertagande av barn med en langvarig sjukdom. A ena
sidan framkom tankar om att det ar svart att ha generella riktlinjer da olika
sjukdomar skiljer sig at. A andra sidan framfordes onskemal om struktur och
tydlighet i omhdndertagandet av dessa barn, bl.a. for att det ansags 6ka

fordldrarnas kdnsla av trygghet.

"Det hade kanske varit bra att férdldrarna kdnner den
tryggheten... att det finns ndgon slags rutin éver hur vi

brukar géra” (D).

Flera BVC-sjukskoterskor uttryckte att det var svart att utvecklingsbedéma
barn med svarare former av langvarig sjukdom, bl. a. sddana barn som fotts for
tidigt, vardats mycket pa sjukhus i spad alder eller barn med nagon form av
intellektuellt funktionshinder. Vad barnet férvantades kunna var tvunget att

vagas emot vad barnet hade varit med om och vilken sjukdom det hade.

"Vad dr relevant hdr, 2,5 dr och Downs syndrom, vad ska
jag férvinta mig? Ddr tycker jag det dr svart att hitta,
liksom, ndr avviker det for mycket? Det kanske inte jag
kan géra? Alltsd, det kanske inte gdr att avvika ndr man

har ett handikapp” (A).

Kommunikation

Kunskap ger helhet
Samtliga BVC-sjukskoterskor dnskade information fran sjukvarden om barnets

tillstdnd och aktuella hdandelser och tyckte att det kdndes svart att inte veta vad
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som hande med barnet mellan beséken pa BVC. Tillgang till information om
barnet underlattade for BVC-sjukskoterskan pa sa satt att hon kunde anpassa

sitt forhallningssatt och inte prata om ovasentligheter.

”..0m jag har ett barn som dr svdrt sjukt och som kommer
hit och sa dr det ndgon som pratar om helt irrelevanta
saker. T.ex. hur gdr det pd dagis nu da? Ja nu har han inte
varit pd dagis pd tva dr eftersom han har cancer. Men det
kan ju vara ganska viktigt i férhdllande till
trygghetskdnslan och att, ja, hit kommer man och kdnner
sig trygg och fdr pepp och stod. Dd mdste ju médnniskan

jag pratar med veta, ja, vad mitt barn har varit med om...”

(©).

Att BVC-sjukskoterskan visste barnets historia ansags skapa trygghet i
relationen med barnet och féraldrarna och flera upplevde att féraldrarna

tyckte det var skont att BVC-sjukskoterskan hade aktuell information om

barnet. Det ansags dven viktigt att veta vart hon kunde vanda sig vid fragor om

barnet och dess tillstand. Nagra 6nskade kontaktuppgifter till respektive

mottagning, dit hon kunde ringa och férhoéra sig om barnet.

En grund att sta pa

Alla BVC-sjukskoterskor hade en bakgrund inom barnsjukvarden. Samtliga

ansag att deras erfarenhet fran barnsjukvarden gagnade dem pa sa satt att var

mer vana vid sjuka barn och inte sag det som nagot skrammande. Kunskap och

erfarenhet fran barnsjukvarden gjorde BVC-sjukskoterskan tryggare i sin roll.
De upplevde dven det utgjorde en trygghet for foraldrarna, da hon bade hade

en viss kunskap och vana vid sjuka barn.

"Jag dr insatt i begrepp... sd jag vet ju ungefir, dven om
jag inte kan allt, men vissa saker har jag ju ett hum om i

alla fall sa det dr kanske skénare att prata med ndgon
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som har lite, ja men hon vet ju ungefdr vad vi pratar om.

Det tror jag dr tryggt” (B).

Bristande informationséverféring

Alla BVC-sjukskoterskor papekade bristande samarbete mellan
barnsjukvarden och BVC gillande informationséverforing. Hur samarbetet
med den lokala vardcentralen och/eller barnmottagningen fungerade
varierade beroende pa hur organisationen sag ut. BVC-sjukskoterskorna ansag
att relevant information, sa som journalkopior, inte rutinmassigt skickades till
BVC utan att de ofta var tvungna att inta en aktiv roll for att fa ta del av den
informationen. I manga fall blev darfor féraldrarna primara
informationsféormedlare. Det hinde dven att journalanteckningar som

skickades till BVC var bristfalliga.

”...Vi kom hem pad ett hembesok till en bebis. Sd ja jdttefin,
har gdtt upp i vikt och allting verkar ju sd bra och ja, sd
var det ndgot som inte stdmde. Jag fattade inte vad det
var. Sd sdger jag sahdr:

- Du ser lite ledsen ut, sade jag till namman.

- Ja sade pappan, hon har ju sa ldngtat efter att fd en
dotter...

Och det var det, det var en liten flicka och de hade tvd
eller tre pojkar innan.

- Jahaaa, eh, sa jag.

- Ja, och nu ndr hon har sin dotter sd har hon ju Downs
syndrom.

- Jaha. Eh, du, det visste faktiskt inte jag.

...Vi hade fdtt, en FV2:a frdn férlossningen, det stod

ingenting!” (C).
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Flera BVC-sjukskodterskor upplevde att manga foraldrar tog for givet att
sjukvarden och hdlsovarden hade samma journalsystem och darmed

automatisk hade tillgang till information, vilket inte var fallet.

"De tar det som en sjdlvklarhet att du vet vdl att dggtestet
pd Albin visade... Sd har de gjort en hel utredning och sd
vet jag inte om det ndr han kommer och ska fa sin MPR-
vaccination. Da kdnner ju jag liksom, jaha, hur ska vi géra

nu? Hur allergisk dr han? Vdgar vi ge den hdr?” (D).

En BVC-sjukskoterska uttryckte frustration over att vardcentralen inte kunde
ta del av hennes journalforing vid bedomning av barnet, da hon ansag att den

kunde givit dem mycket vardefull information.

Strategier for att fa information

Det vanligaste sattet att fa information om barnets tillstdnd var att i samband
med BVC-besok fraga fordldrarna vad som hdnt sedan sist. Da
informationsoéverforingen fran sjukvarden ofta var bristfallig fick fordldrarna
ta ett dnnu storre ansvar som informationsférmedlare. Foraldrarna sags som
specialister pa sina barn och hade ofta mycket kunskap och information att
delge BVC-sjukskodterskan. I de fall dar barnet hade en komplex sjukdom och
dar BVC-sjukskoéterskan var mindre kunnig om barnets sjukdom, upplevdes

foraldrarnas samordnande roll som dn mer central.

"Till exempel en pojke med autism... Jag vet ju inte vad de
gor pad habiliteringen, det fdr ju jag aldrig reda pd utan

det dr ju ndr jag trdffar dem” (B).

Foraldrarna ombads ofta att be t.ex. mottagningar att skicka journalkopior till
BVC vid nasta besok. En del fordldrar berdttade garna om sitt barn och vad de
varit med om, t.ex. genom telefonsamtal. Om BVC-sjukskoterskan dnskade
ytterligare information om barnets sjukdom fick hon sjalv aktivt s6ka upp den,

exempelvis genom att ldasa sjukhusets PM. Det ansags tidsédande att halla sig
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uppdaterad om barnet, framférallt nar barnet blev dldre och BVC-besoken

glesades ut.

Vagar till halsa

Strategier for hélsofriimjande insatser

For att formedla stod till familjer dar barnet har en langvarig sjukdom anvande
sig BVC-sjukskoterskan av en rad strategier. Det kunde rora sig om att avsatta
mer tid, att erbjuda mer frekventa besok och/eller extra lakarbesok samt att
formedla att BVC fanns tillgangligt for dem. Det var viktigt att férmedla att BVC
ar till for alla och att de kdnde att BVC var nagonting fér dem trots att barnet

hade en langvarig sjukdom.

"Det tror jag dr jdtteviktigt, att de liksom kdnner att BVC
dr ndgonting for dem ocksd... Att jag dr noggrann med att
podngtera det, att vi har vdra kontroller och det hdr
kommer vi till att géra som fér alla, pd samma sdtt for
ditt barn, men om man har mera eller andra behov sd

finns det utrymme for det” (D).

Familjecentrerat férhdllningssdtt

BVC-sjukskoterskorna papekade vikten av att vara flexibel i sitt
forhallningssatt och mota den enskilda familjen pa ett satt som passade dem.
Genom att fraga familjen vad de hade for 6nskemal och tankar skapades ett
familjecentrerat forhallningssatt dar hdansyn togs till den enskilda familjens

forutsattningar.

"Jag tycker man ska ta det utifrdn barnet, familjens
tankar och énskemdl. Eller vara flexibel i sitt jobb, i sin
tanke, vara nu. Man gadr till den enskilda familjen och

deras behov” (B).
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En av BVC-sjukskoterskorna uttryckte att hon trodde det var lattare for henne
att arbeta familjecentrerat pga. hennes erfarenhet fran barnsjukvarden, dar

det ar ett etablerat arbetssatt.

Bygga en relation

Att bygga en relation med fordldrarna upplevdes som viktigt. I den relationen
intog BVC-sjukskdterskan en stéttande roll dar hon fanns dar for foraldrarna
och férmedlade bekraftelse och trygghet. Att bygga upp sjalvfortroendet hos
foraldrarna och hjilpa dem att se sig sjdlva som kompetenta foraldrar trots att
barnet var sjukt ansags viktigt, speciellt i familjer dar barnet spenderat mycket

av spadbarnstiden pa sjukhus.

"Ddr giller det att bygga upp det sjdlvfortroendet hos
fordldrarna, att det hdr fixar vi alldeles utmdrkt sjdlva
och alltsa litegranna hjdlpa dem att bli férdldrar till

hundra procent och vdga ta ansvar for sitt barn” (A).

Tva av BVC-sjukskoterskorna hade lang erfarenhet inom barnhélsovarden och
upplevde att de ofta intog ndgon form av "mamma/mormor-roll” gentemot
foraldrarna dar de gav stod och bekriftelse. En BVC-sjukskoterska menade att
de foraldrarna med ett litet socialt natverk hade storre behov av en bra
relation med BVC-sjukskoterskan, da det sociala natverket ansags vara viktigt

for valbefinnandet.

Diskussion

Metoddiskussion

Pilotstudiens syfte var att undersdka BVC-sjukskoterskors erfarenheter av
halsoframjande insatser till barn med langvarig sjukdom. Da det var

upplevelser och erfarenheter som skulle undersékas lampade sig kvalitativ
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metod bast (36, 37). Kvalitativ innehallsanalys ar en lamplig metod att

anvanda for att upptacka likheter och skillnader i berattelser (38).

For att kunna diskutera resultatets trovardighet anvands begreppen giltighet,

tillforlitlighet och 6verférbarhet (38).

Giltighet beskriver hur sant resultatet ar, dvs. hur val det lyckas lyfta fram det
som ar representativt och karaktaristiskt for det som avsetts beskrivas. For att
Oka studiens giltighet bor en noggrann beskrivning av urval och analysarbete
vara tillgangligt for lasaren. Att urvalet ar representativt 6kar ocksa
giltigheten, likasa att ldsaren ges mojlighet att ta del av citat i resultatdelen
(38). Urvalet till pilotstudien fick pga. tidsbrist ske genom ett sa kallat
bekvamlighetsurval. Detta resulterade bland annat i att samtliga informanter
hade mangarig erfarenhet fran barnsjukvarden och pa sa satt likartad
erfarenhet. I den fullskaliga studien ar det av storsta vikt att urvalet ar
representativt (36, 38). Exempelvis 6nskas olika erfarenheter i form av
tidigare arbetsplats samt att informanterna arbetat inom barnhalsovarden i
minst 5 ar, vilket i pilotstudien inte kunde tillgodoses. Hade dessa kriterier
uppnatts och urvalet varit bredare hade med storsta sannolikhet mer

varierande beskrivningar fatts fram.

Fyra halvstrukturerade intervjuer genomférdes med utgangspunkt i en
intervjuguide (bilaga 3). Vid tre av fyra intervjuer narvarade bada forfattarna.
En av forfattarna hade huvudansvaret for intervjun medan den andra lyssnade
och stidllde kompletterande fragor. Vid den fjarde intervjun narvarade endast
en forfattare, pga. sjukdom. Risken med att tva personer intervjuar ar att
informanten kan uppleva sig hamna i ett underldge (37). Kvalitén pa en
intervju kan dock 6ka nar tva samspelta personer genomfor intervjun (35). Att
badda forfattarna narvarade upplevdes inte som nagot problem utan snarare
som en styrka pa sa satt att det gav en storre mojlighet stdlla ratt fragor och att

se nar foljdfragor behovde stéllas.
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Till den fullskaliga studien behover intervjuguiden ses over. I efterhand kan vi
se att de 6ppna fragor som avsags stallas inte var tillrackligt 6ppna och att det
var svart att halla sig till intervjuguiden. Direkta och bekraftande fragor

stdlldes oftare an onskvart, likasa fragor som kunde besvaras alltfor kortfattat.

Trots det upplevdes det att svaren ofta var givande och nyanserade.

Intervjuaren skall vara objektiv och forsoka asidosatta sina egna
forestdllningar for att undvika att informanten influeras av intervjuaren (35).
God intervjuteknik kan endast uppnas genom erfarenhet (37) och det marktes

att intervjuarna var oerfarna.

Samtliga intervjuer genomfordes pa BVC-sjukskoterskornas arbetsplatser. I
den forsta kontakten med informanterna hade forfattarna bett dem avsatta
gott om tid for intervjun for att samtalet skulle kunna férlépa avslappnat och
utan tidspress. Alla informanter hade gott om tid till intervjun som fortgick sa
lange behovet fanns. Kvale (37) féresprakar att intervjuerna genomfors i en
miljo dar informanten kdnner sig trygg och avslappnad och den egna

arbetsplatsen upplevdes vara en sddan miljo.

Samtliga intervjuer dar bada forfattarna medverkade ljudinspelades pa tva
mobiltelefoner for att sdkerstalla att ingen information gick till spillo.
Intervjuerna transkriberades samma dag som intervjun genomférdes, medan
den fanns i fairskt minne. Darefter paborjades analysen dar meningsbarande
enheter kondenserades och kodades. Materialet fordes in i en tabell for att fa
basta mojliga dversikt. Av koderna skapades underkategorier och sa
smaningom kategorier. Varje underkategori belystes med minst ett citat for att

styrka giltigheten.
Studiens tillforlitlighet har starkts genom att de flesta intervjuerna genomforts

av bada forfattarna och att analysarbetet genomforts tillsammans under

standig diskussion over tolkningsmojligheter och liknande (38).
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Huruvida en studie ar 6verforbar avgors av lasaren. Genom att urval,
deltagare, datainsamling och analys beskrivits noggrant underlattar man for
lasaren att ta stallning till om resultatet fran pilotstudien ar 6éverférbart till
andra situationer eller grupper (38). I pilotstudien paverkas 6verforbarheten
av att samtliga informanter har liknande bakgrund och att vi dirmed inte
uppnatt den bredd vi 6nskat. Dock anser vi att metoden ar 6verforbar till en

fullskalig studie.

Resultatdiskussion

Var strategi vid sokningen av artiklar som exakt berérde problemomradet gav
ett begransat antal artiklar. [ andra lander tycks uppdelningen mellan héalso-
och sjukvard for barn inte vara lika tydligt uppdelad varfor mycket av
forskningen som tagits med i bakgrunden beskriver forhallanden inom
sjukvarden. De artiklar som beaktades var till storsta del baserad utifran
foraldrarnas perspektiv. Intentionen med studien var att belysa ett omrade
och ett perspektiv som inte belysts i forskning tidigare. Trots att
forskningsomradet ar nytt kan man se manga likheter mellan den tidigare

forskningen och resultatet av pilotstudien.

Samtliga BVC-sjukskoterskor sag vardet av BVC-verksamheten for barn med
langvarig sjukdom och att hdlsoframjande insatser hade stor betydelse for
dem. Det ligger i linje saval med BVCs riktlinjer (8, 9) som synen om att hdlsa
kan upplevas dven om man har en langvarig sjukdom (14). Tidigare forskning
visar ocksa att foraldrar vill att vardpersonal ska se helheten hos deras barn
och inte bara de enskilda problemen som sjukdomen for med sig (19).
Resultatet visade att BVC-sjukskoterskorna hade ambitionen att lagga fokus pa

barnets halsa och inte pa de tecken pa sjukdom som barnet uppvisade.

Ingen av BVC-sjukskoterskorna hade nagra riktlinjer for omhandertagande av
barn med langvarig sjukdom pa sin arbetsplats utover de riktlinjer som finns i
Rikshandboken foér barnhilsovard (8) som géller for alla barn. Aven tidigare

forskning pavisar att vardgivare ofta saknar rutiner kring omhandertagande
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av barn med langvarig sjukdom (34). Det papekades att det ar viktigt for de
har barnen att fa tillgang till samma halsovard som andra barn men att vissa
moment, t.ex. utvecklingsbedémningar kan vara svart beroende pa barnets
sjukdom. Det uttrycktes att det ar svart att ha nagra generella riktlinjer for
barn med langvarig sjukdom da det ar en "spridd” grupp. Kanske finns det
inget behov av sarskilda riktlinjer for dessa barn da mycket av
Rikshandbokens riktlinjer (8) dven ar applicerbara pa barn med langvarig
sjukdom, t.ex. att BVC-sjukskoterskan ska erbjuda behovsanpassade insatser.
Ska riktlinjer arbetas fram kunde det i sa fall t.ex. rora sig om riktlinjer for
utvecklingsbedomningar vid olika diagnoser. Flera BVC-sjukskoterskor
uttryckte att det var svart att utvecklingsbedéma barn med diagnoser som

autism eller Downs syndrom.

Bristande kommunikation mellan sjukvard och BVC upplevdes som ett stort
problem. Det stammer val 6verens med tidigare forskning som visar att
informationsoéverforing mellan olika instanser ar bristfallig och att detta
upplevs som ett problem av bade foraldrar och vardutévare (19, 22, 25, 27, 31,
32).

Patientdatalagen (33) som innebdr att journalen inte automatiskt kan foras
over mellan olika instanser utan férdldrarnas medgivande utgor i det har fallet
ett hinder for informationsoverforing. Detta leder till att BVC-sjukskéterskan
oftast inte far ndgon information om barnet och dess tillstand i forhand utan
far den informationen forst av foraldrarna i samband med BVC-besoket. Det
upplevdes som problematiskt att inte kunna férbereda sig och skaffa sig
relevant information infor besoket. Flera BVC-sjukskoterskor gav exempel pa
situationer som inte blivit som de 6nskat eftersom de inte haft information om
barnet fore motet. BVC-sjukskoterskorna upplevde att foraldrar trodde att
information férs 6ver automatiskt och manga ar omedvetna om att de maste

lamna samtycke och att informationséverforing ar en aktiv process.

Det vanligaste sattet for BVC-sjukskoterskan att fa information om barnet var

att fraga foraldrarna. Tidigare forskning visar att det ar vanligt att foraldrar till
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langvarigt sjuka barn far agera samordnare (19, 27) och vara de som ar
experter pa sitt barn (26). Att gora fordldrar till informationsbarare innebar
att automatiskt lagga ansvaret i fordldrarnas hander. Forskning visar att de
flesta foraldrarna vill ha en aktiv del i barnets vard men inte kdnna att
huvudansvaret vilar pa dem (26, 27, 31). Aven Martinsen papekar att

sjukskoterskan maste agera som en stallforetradare for patienten (23).

Enligt BVC-sjukskoterskorna ar familjecentrerad vard ett bra arbetssatt for att
gora fordldrar delaktiga men inte huvudansvariga. De pdpekade vikten av ett
familjecentrerat forhdllningssatt dar flexibilitet och kommunikation var viktiga
bestandsdelar. De arbetade utifran de riktlinjer som anges i Rikshandboken for
barnhédlsovard (8), dvs. att de anpassar omhandertagandet utifran den
enskilda familjens behov. I familjecentrerad vard laggs fokus pa att ge familjen
stod inom kianslomassiga-, sociala- och utvecklingsaspekter (17) genom att
identifiera och forstarka familjens egna resurser (17, 26). Genom att ta reda pa
familjernas tankar och 6nskemal skapade BVC-sjukskoterskorna ett

forhallningssatt dar den enskilda familjen och dess resurser kom i fokus.

Att veta barnets historia ansags skapa trygghet och fortroende i relationen
mellan BVC-sjukskoterskan och foraldrarna. Att bygga en relation med familjen
sags som mycket viktigt och en forutsattning for att kunna gora en god
arbetsinsats. Detta ligger val i linje med tidigare forskning som visar att
foraldrar till barn med langvarig sjukdom vardesatter en god
relationskompetens (26, 27) och att personalen kdnner och har en relation med
barnet och familjen (27). Aven Martinsens omvardnadsteori med fokus pé
relationer ar tillimpbar i detta avseende. Martinsen havdar att det kravs en
relation mellan patient och sjukskoterska for att kunna bedéma patientens
situation pa ett professionellt satt och att omvardnaden ska ha sin utgdngspunkt
i patientens individuella situation (23). Martinsens teori har stora likheter med
det familjecentrerade forhallningssatt som BVC-sjukskoterskorna beskriver att
de arbetar utifran. Genom att bygga upp en valfungerande relation med
familjerna ansag de att de battre kunde formedla trygghet, stod och bekraftelse.

De tva BVC-sjukskoterskorna som hade langre erfarenhet inom
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barnhalsovarden upplevde att de ofta intog ndgon form av "mamma-
/mormorsroll” gentemot férdldrarna och fungerade dirmed mer som ett stod i
foraldraskapet. Det upplevdes att de foraldrarna med ett litet socialt natverk var
mer beroende av en god relation med BVC-sjukskoterskan an de med ett storre
och mer valfungerande natverk. Det stimmer val 6verens med Rikshandboken
for barnhalsovards (8) riktlinjer som hdvdar att barnhélsovardens insatser ska
vara behovsanpassade och medicinska forskningsradets rapport (9) som
papekar att BVC ska erbjuda riktade och forstarka insatser till grupper med

okad sarbarhet.

Slutsats

Resultatet av pilotstudien visar att BVC-sjukskoterskan moter barn med
langvarig sjukdom i sitt arbete. Det finns inga utarbetade riktlinjer for
omhdndertagandet av dessa barn och det ar en utmanande uppgift nar de inte
har information om barnet i férvag och ska férsoka se bortom barnets
sjukdom. For att kunna mota barnet och familjen pa basta satt behover BVC-
sjukskoterskan information om barnet och vad det varit med om.
Informationséverforingen fran sjukvarden ar bristfallig och féraldrarna far
ofta agera informationsférmedlare. Brist pa information riskerar att leda till
ett oprofessionellt bemotande, vilket flera citat i resultatdelen visar. BVC-
sjukskoterskan anser att hon har en viktig uppgift i att fokusera pa och hjalpa
foraldrarna att se det friska i deras barn. For att uppna detta har hon en rad
olika strategier att ta till dar ett familjecentrerat forhallningssatt och en

valfungerande relation med familjen ar ledorden.

Resultatet av pilotstudien visar att det finns klara forbattringsmojligheter i
halsovardens omhandertagande av familjer dar barnet har en langvarig
sjukdom. Genom att ta del av vart resultat skulle dven sjukvdarden kunna
forbattra sina rutiner kring informationsoverforing till hdalsovarden samt att
bli medvetna om vikten av BVC for den har patientgruppen. Vi anser saledes

att det finns en mycket god anledning att ga vidare med en fullskalig studie.
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Arbetsfordelning mellan férfattarna

Arbetet har fordelats jamnt mellan forfattarna. Insamling av
bakgrundsmaterialet skedde enskilt men i stindigt samrad med
medforfattaren. Hela arbetsgangen har praglats av en givande diskussion och
ett meningsutbyte for att nd basta mojliga resultat. Intervjuerna genomfordes
tillsammans med undantag for den sista. Transkriberingen delades upp, dar
vikt lades vid att den férfattare som inte narvarat vid den sista intervjun skulle

transkribera den. Resterande analys och diskussion har skett gemensamt.
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Bilaga 1 GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

gallande studien;

"BVC-sjukskoterskans halsoframjande arbete med familjer
vars barn har langvarig sjukdom”.

Bakgrund och syfte

Foraldrar till langvarigt sjuka barn har ofta manga olika sjukvardskontakter. Mellan
sex till nio procent av barn i dldrarna 0-6ar har eller har haft en sddan sjukdom dvs.
den har pagatt mer dn tre manader och paverkat barnet i dess vardag medicinskt
och/eller funktionellt. I Sverige utnyttjar en stor andel familjer barnhdlsovardens
(BHV) tjanster. Nar familjer med langvarigt sjuka barn uppsoker BHV uppstar ibland
hos sjukskoterskan en osdkerhet och ambivalens kring sin roll och de férvantningar
som dessa familjer kan tdnkas ha. Som underlag for utveckling av BHV
sjukskoterskans halsoframjande arbete med familjer vars barn har langvarig
sjukdom ser vi det betydelsefullt att undersoka BHV sjukskoterskors erfarenheter
vid moten med dessa familjer.

Forfragan om deltagande

Du tillfragas om deltagande i ovanstaende studie som ocksa ligger till grund foér vart
examensarbete inom Specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot hélso-
och sjukvard fér barn och ungdomar. Eftersom du sedan nagra ar arbetar som
sjukskoterska inom BHV har du troligtvis de erfarenheter vi eftersoker.

Hur gar studien till?

Om du véljer att delta i studien kommer ndgon av oss studieansvariga att

traffa dig for en ca 30 minuter lang intervju. Tid och plats bestimmer du. Under
intervjun kommer du bli ombedd att beratta om dina erfarenheter av
hélsoframjande arbete med familjer som har ett langvarigt sjukt barn.

Vilka dr riskerna?
Vi ser inte att deltagandet i studien ska medfora nagra risker for dig. Dock ar det

moijligt att du kan uppfatta det kdnsligt att svara pa fragor som relaterar till din
yrkesroll. Du valjer sjdlv vad du vill prata om under intervjun.



Finns det nagra férdelar med att deltaga?

Det finns inga direkta fordelar for dig att delta men genom en intervju skulle du
kunna fa tid for eftertanke och djupare forstdelse i hur du bemoter och tanker kring
barn med langvarig sjukdom.

Hantering av data och sekretess

Av praktiska skdl kommer intervjun att ljudinspelas. Efter intervjun kommer det
inspelade materialet skrivas ut i text. Materialet kommer enbart att hanteras av
behoriga personer och kasseras efter studiens avslut. Vid resultatredovisningen
kommer det inte att ga att urskilja vad just du berattat.

Hur kan jag fa information om studiens resultat?

Studiens resultat kommer att presenteras i en magisteruppsats vid institutionen fér
vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska akademin vid Goteborgs Universitet. Du kan
fa ta del av resultatet genom att kontakta oss ansvariga for studien.

Frivillighet

Ditt deltagande ar frivilligt. Du kan nar du vill, utan sarskild férklaring, avbryta ditt
deltagande. Du behdver inte forklara ndgot om du véljer att inte vara med.

Ersdttning

Ingen ersattning utgar.

Ansvariga for studien

Karin Ilien Annika Gustavsson

Leg. sjukskoterska Leg. sjukskoterska
Studerande Studerande
gusilika@student.gu.se gusganni84@student.gu.se
07xX-XXXXXX 07xX-XXXXXX

Handledare:

Barbro Lundblad

Fil.dr, barnsjukskoterska
barbro.lundblad@gu.se
031-xxxxXXXX
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Bilaga 2

SAMTYCKE TILL BVC-SJUKSKOTERSKORS DELTAGANDE | INTERVJUSTUDIEN

"BVC sjukskoterskans erfarenheter vid hidlsoframjande insatser da barnet
pa grund av langvarig sjukdom har kontakt med flera vardinstanser”

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om studien, dess syfte och
metod. Jag har ocksa fatt mojlighet att stilla fragor och fa dem besvarade.

Namn:

Underskrift:

Ort och datum:




Bilaga 3

INTERVJUGUIDE

Inledande fragor
* Hur ldnge har du arbetat som sjukskoterska?
» Hur lange har du arbetat pa BVC?
* Inom vilka andra omraden har du arbetat?
» Hur mdnga barn har du hand om pa BVC?

Hur manga barn pa din mottagning har ndgon langvarig sjukdom? Vilka sjukdomar

har de?

Finns det nagra rutiner pa din arbetsplats for hur man moter barn med langvarig
sjukdom? Har ni ndgon vagledning? Beratta mer...

Hur far du information om ett barns sjukdom?

De barnen du pratar om, har de ocksd manga andra kontakter, ex sjukvard,
mottagningar, Bracke? Har du nagon kontakt med dem?

Hur kanns det nir du ska mota fordldrarna? Har du den erfarenheten att foraldrarna
inte vill att du ska ha all information om barnet?

Vad innebar det for dig att de har sa manga andra sjukvardskontakter? Hur tanker du
om din roll?

Vad tror du att dessa familjer har for hdlsovardsbehov? Hur gor du for att ta reda pa
det? Vad kan BVC tillféra?

Ar det ndgot mer du vill beritta innan vi avslutar intervjun?

Om otillrackliga svar: Berdtta om ndgra av de andra sjukdomarna? Skiljer de sig? Ex.
olika mottagningar

Foljdfragor:

= Beratta mer...

= Kan du utveckla det?
=  Hur menar du?

= Vad hiande da?

=  Hur kdnde du da?



Bilaga 4

REDOVISNING AV ARTIKELSOKNING

For att fa fram relevant forskning och bakgrundsinformation till studien har
litteratursokning i databaserna PubMed och Cinahl gjorts i januari 2013. Da fa studier
belyser BVC-sjukskoterskans perspektiv fick sokningen breddas och dven inkludera
artiklar som handlar om fordldrars erfarenheter. Sékorden som anvants i olika
kombinationer var child health services, chronic disease, chronic illness, chronic
diseases in children, caregiver, familycentered care, chronic conditions, child, nurses,
special needs, special healthcare needs. Genom s6kningarna fann vi nio relevanta

artiklar. En manuell s6kning resulterade i ytterligare sex artiklar.
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