YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Till lans for en liten tid

En kvalitativ intervjustudie om foraldrars upplevelse av att fa
ett barn som inte kommer att na vuxenalder

Senny Enkvist

Heidi Saarijarvi

Examensarbete for (YH)-examen inom social- och halsovard

Utbildning: Sjukskotare (YH)

Vasa 2017




EXAMENSARBETE

Forfattare: Senny Enkvist & Heidi Saarijarvi
Utbildning och ort: Sjukskotare, Vasa

Handledare: Anita Stahl-Levon & Ann-Louise Glasberg

Titel: Till Ians for en liten tid - En kvalitativ intervjustudie om foraldrars upplevelse av att
fa ett barn som inte kommer att na vuxenalder

Datum: 31 maj 2017 Sidantal: 37 Bilagor: 2

Abstrakt

Varje ar fods ett antal barn i Finland med svara obotliga genetiska sjukdomar. Att fa ett
svart sjukt barn ar omtumlande for bade féraldrar och narstaende. Syftet med denna studie
ar att ta reda pa hur foraldrar upplever att fa ett svart sjukt barn som inte kommer att na
vuxenalder samt ta reda pa hurdant stod fordldrarna till dessa barn blivit erbjudna. Skri-
benterna vill som blivande sjukskdtare fa en storre forstaelse for hur foraldrar upplever

detta.

Skribenterna har anvant sig av Katie Erikssons teori om lidandet och av Antonovskys teori
salutogenes som teoretiska utgangspunkter. Studien &r en kvalitativ intervjustudie dar skri-
benterna har intervjuat fyra foraldrar till barn med Infantil Neuronal Ceroid-Lipofuscinosis
(INCL) och Miller Dieker syndrom. Resultatet har analyserats genom kvalitativ innehalls-
analys. | resultatet presenteras tre huvudkategorier: reaktioner i samband med barnets di-
agnos, bemotande av andra efter att barnet fatt sin diagnos samt stéd under barnets sjuk-
domstid. Efter det har skribenterna tolkat resultatet utgaende fran den teoretiska bakgrun-

den och de teoretiska utgangspunkterna.

Sprak: svenska Nyckelord: Foraldrar, Stod, Reaktioner, INCL, Miller Dieker
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Tiivistelma

Joka vuosi Suomessa syntyy useita lapsia, joilla on vakavia geneettisid sairauksia jota ei
voida parantaa. Vakavasti sairas lapsi on hammentavaa vanhemmille ja sukulaisille. Taman
tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, miten vanhemmat kokevat saada vakavasti sairas
lapsi, joka ei elda, kunnes siita kasvaa aikuiseksi ja selvittaa millaista tukea vanhemmat ovat
saaneet tdssa tilanteessa. Kirjoittajat, jotka opiskelevat sairaanhoitajaksi haluavat saada

parempi kasitys tasta.

Kirjoittajat ovat kayttdaneet Katie Erikssonin teoria karsimyksesta ja Antonovskyn teoria sa-
lutogenes teoreettisiksi lahtokohdiksi. Tutkimus on laadullinen haastattelututkimus, jossa
kirjoittajat ovat haastatelleet neljada vanhempaa, joilla on Infantiili neuronaali seroidili-
pofuskinoosi (INCL) tai Miller Dieker syndrooma sairastavia lapsia. Tulokset on analysoitu
laaduilla sisallénanalyysilla. Kirjoittajat totesivat kolme paaryhmaa tuloksessa: lapsen diag-
noosiin liittyvat reaktiot, miten toiset ovat kohdelleet vanhemmat, kun lapsi sai diagnoosin,
ja tuki lapsen sairauden aikana. Taman jalkeen kirjoittajat tulkitsivat tulosten perusteella

teoreettista taustaa ja teoreettisen ldhtokohdat.
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Summary

Every year a couple of children in Finland are born with non-curable genetic diseases. It's
mentally very hard and demanding for both parents and relatives to have a child with that
kind of disease. The aim of this study was to find out how parents experience having a child
with a severe disease, which leads to an early death, and also to find out what kind of sup-
port the parents were offered. As nurses to be, the writers want’s, a greater understanding

on how the parents are experiencing this.

The writers have used Katie Eriksson’s theory about suffering and Antonovsky’s theory of
salutogenes as the theoretical framework. The study is a qualitative interview study, in
which the writers have interviewed four parents who have a child with either Infantil Neu-
ronal Ceroid-Lipofuscinosis (INCL) or Miller Dieker syndrome. The results have been ana-
lyzed by qualitative content analysis. The writers came up with three different main cate-
gories in the result: Reactions associated with the child's diagnosis, treatment from others
after the child had been diagnosed and support during the child's illness. The writers have
interpreted the results originating from the theoretical background and the theoretical

starting points.

Language: Swedish Key words: Parents, Support, Reactions, INCL, Miller Dieker
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1 Inledning

Varje ar fods ett antal barn i Finland med svara genetiska sjukdomar som inte gar att bota.
Att fa ett svart sjukt barn ar omtumlande for bade foraldrar och narstaende, detta vacker
starka kdnslor. En reaktion som ar vanlig ar sorg. Som foralder kan man uppleva att man
forlorar nagot, att man férlorar drémmar och framtidsplaner for barnet. Dessa kanslor kan
vara sa starka att man till forst nekar barnets problem och att det ar annorlunda. (Klefbom,

2013).

Kanslorna kan vara valdigt blandade i denna situation. Kanslan av gladje over barnet upp-
levs samtidigt som sorg 6ver barnets sjukdom. Hur personer i familjens omgivning och pro-
fessionella reagerar pa barnets sjukdom har stor betydelse for foraldrarnas upplevelse och
valmaende. (Hallstrom & Lindberg 2009, s. 302). Det ar viktigt att fordldrarna far ett bra
stod och det kravs talamod och lyhérdhet hos den som skall stoda (Tveiten, 2000, s. 273).
Vid bemotande av foraldrar till ett svart sjukt barn har forhallningssattet en stor betydelse
och det ar viktigt att skapa tillit och fortroende. Grunden till tilliten ar ofta att foraldrarna

upplever att deras barn blir bemo6tt som vardefullt. (Hallstrom & Lindberg 2009, s. 302).

Det finns flera familjer i Osterbotten som har barn med svara genetiska sjukdomar. Respon-
denterna som &r intresserade av barnsjukvard har darfor valt att géra en studie om detta
amne. Pa sa satt kan vi blivande sjukskotare och annan vardpersonal fa storre forstaelse
for hur foréldrar upplever att fa ett svart sjukt barn som inte kommer att na vuxen alder.

Genom studien tar vi ocksa reda pa hurdant stdd fordldrarna blivit erbjudna.

Genetiska sjukdomar ar ovanliga och det férekommer endast nagra fall i Finland varje ar.
Eftersom sjukdomarna ar ratt ovanliga finns det inte heller mycket information och veten-

skaplig forskning om @mnet. (Folkhalsan, 2016).

Infantil Neuronal Ceroid-Lipofuscionosis (INCL) ar den svaraste hjarnsjukdomen hos sma-
barn som drabbar det centrala nervsystemet. Arligen uppticks tre nya fall i Finland. Om tva
friska foraldrar bar INCL-genen har barnet 25 % risk att fa sjukdomen. (Suomen INCL-yhdi-
stys, 2016).
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Miller Dieker syndrom &r en genetisk sjukdom som paverkar hjarnbarken. En frisk hjarnbark
ar kraftigt veckad men hos barn med Miller Dieker syndrom ar hjarnbarken slat. Ju slatare

hjarnbarken ar desto svarare symptom ger sjukdomen. (Genetics home reference, 2013).

2 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att ta reda pa hur foraldrar upplever att fa ett svart sjukt barn
som inte kommer att nd vuxenalder samt ta reda pa hurdant stod foraldrarna blivit er-
bjudna. Detta ger forutsattningar for hur vi blivande sjukskétare och annan vardpersonal
kan fa en storre forstaelse for hur man kunde agera och ge ratt stéd nar man kommer i

kontakt med dessa foraldrar. Vara fragestallningar ar:

e Hur upplever foréldrar att fa ett svart sjukt barn som inte kommer att na
vuxenalder?

o Hurdant stod har foraldrarna blivit erbjudna?

3 Teoretisk utgangspunkt

Till studien har valts att anvdanda Katie Erikssons teori om lidande som teoretisk utgangs-
punkt. Att fa beskedet att ens barn har en allvarlig sjukdom, som kommer att leda till en
for tidig dod, fororsakar lidande for foraldrarna. Eriksson anser att lidande hor ihop med
att leva och att lidandet kan fa en mening om livet har en mening. Hon har gang pa gang
erfarit att lidandet har fatt en mening genom den granslosa karlek som finns. (Eriksson
2015, s. 9-10). Vi har ocksa valt att skriva om Antonovskys teori salutogenes, dar han vill
forklara halsans ursprung. Antonovsky menar att en manniskas héalsa beror pa manniskans

kdnsla av sammanhang, KASAM. (WordPress, U.A.).



3.1 Attlida

Lidandet dr nagot ont som drabbar manniskan. Att lida kan man beskriva med ord som att
vandas och pinas samt att kdmpa och utsta, lidande kan ocksa innebara férsoning. Begrep-
pet lidande kan man definiera pa olika satt. En definition ar att lidande ar ndgot som man-
niskan ansatts for, nagot som ar negativt eller ont. En annan definition ar att lidandet ar en
kamp och en tredje att lidande ar ndgot som manniskan utsatts for och maste leva med.

(Eriksson 2015, s. 18).

3.2 Livslidande

Nar en manniska drabbas av sjukdom och ohalsa samt nar hon befinner sig i situationen att
vara patient, berors hela livssituationen. Det liv som hon levt och hallit som en sjalvklarhet
dittills rubbas plotsligt och tas mer eller mindre ifran henne. Livslidande innebar allt det
lidande som en manniska kan mota pa nar hon lever som méanniska bland andra méanniskor.
Exempel pa livslidande kan vara ovissheten av att inte veta nar man skall do, trots att man
kan kdnna att man kommer att gora det. Ett annat exempel pa livslidande ar nar en man-
niskas livssituation plotsligt forandras, utan att hon sjalv vill det. | en sadan situation beho-

ver manniskan tid att finna en ny mening. (Eriksson 2015, s. 88—89).

3.3 Lidandets mening

Eriksson (2015) sager att “endast kéirleken kan ge lidandet mening, ty stérst av allt dr kér-
leken”. Den fraga som kanske ar mest svarfangad ar fragan om lidandets mening. Det vik-
tigaste och mest betydelsefulla ar vilken installning man har till lidandet. En vanlig uppfatt-
ning om lidande ar att det inte finns ndgon mening med lidande, men att det kan fa en
mening om vi kan forena lidandet med nagot. Det gar att sdga att meningen i lidandet upp-
star dd méanniskan finner mening och majligheter genom att férsona sig med situationen.
Ofta ser man meningen med lidandet forst nar man gatt igenom lidandet och kan blicka
tillbaka. Att samtidigt forneka och forkasta det onda samt att bejaka det goda ar konsten

att mota lidandet. (Eriksson 2015, s. 44-46).



3.4 Vad manniskan kan gora for att lindra lidande

Manniskan forsoker lindra lidandet pa olika satt, for hon vill inte lida trots att lidandet ar
en del av livet. Trost och hopp ar nagot alla manniskor behdver, och om manniskan har
kraft och mod sa kan hon forséka kampa. Viktigt ar att manniskan alltid far bevara sin var-
dighet trots grymt lidande. Manniskan behover ocksa i sitt lidande fa grata ut och ha en
karleksfull famn att komma till. Hon behover fa sitt lidande bekraftat samt dela det med
nagon for att det skall kunna bli till ett medel for utveckling och tillvaxt. For att en forvand-
ling ska kunna ske behdver hon kunna prata om de allra svaraste sakerna som skrammer

och trycker henne. (Eriksson 2015, s. 67, 73-74).

3.5 Antonovskys teori salutogenes

Aaron Antonovsky undersokte halsotillstandet hos israeliska kvinnor som hade varit med
om forintelsen. Han blev férundrad 6ver hur pass bra halsa kvinnorna hade med tanke pa
vad de hade varit med om. Han vill med sin teori férklara halsans ursprung. Antonovsky
menar att en manniskas halsa ofta beror pa manniskans kdnsla av sammanhang, KASAM.

(WordPress, U.A.).

Enligt Antonovsky ar ingen manniska 100 % frisk eller sjuk utan varje manniska hanger na-
gonstans mellan frisk och sjuk. Det som bestammer hur pass frisk eller sjuk man ar kallas
KASAM. Antonovsky menar att KASAM innehaller tre begrepp: begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet. En manniska som har en hég KASAM har hoéga varden pa dessa be-
grepp. Om en manniska har en hog kansla av begriplighet forvantar hon sig att det som hon
kommer vara med om i framtiden ar forutsagbart. Med begreppet hanterbarhet menas att
man har olika resurser som kan anvdndas for att klara av olika stimuli som vi far. Resurserna
kan t.ex. vara maken eller hustrun, vanner eller ldkare, bara det 4r ndgon som man litar pa.
Med meningsfullhet menar Antonovsky att man forsdker hitta en mening med allt som han-
der samt att man kdnslorna har stor betydelse i olika hdndelser. (Antonovsky, 1994, s. 39—
41). Dessa tre begrepp samspelar och utifran dem skapas KASAM. Antonovsky anser att

meningsfullhet anda ar det viktigaste. En person orkar kdmpa i svara handelser om hon
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kdnner att hennes liv har en mening. KASAM gar att mata och ju hogre varde man har desto
battre halsa har man och man klarar av att hantera olika utmaningar battre. (WordPress,

U.A.).

4 Bakgrund

| bakgrunden har vi valt att skriva om tva genetiska sjukdomar, krisens olika faser, familjens
upplevelser och stod for familjen. Att fa ett svart sjukt barn vacker ofta manga olika kanslor
hos foraldrarna. Chock, fornekelse, sorg och ilska ar vanligt att uppleva. Manga foraldrar
kdnner ocksa ofta osdkerhet dver att kunna ta hand om sitt barn pa ratt satt. (Wheeler,

2012).

De tva genetiska sjukdomar vi valt att skriva om ar Infantil Neuronal Ceroid-Lipofuscinosis
(INCL) som ar en genetisk sjukdom som var sjuttionde finldndare ar barare till och Miller
Dieker syndrom som ar en betydligt ovanligare sjukdom men som ocksa forekommer i Fin-
land. Orsaken till varfor just dessa sjukdomar valdes &r for att respondenterna kdnner till
familjer i Osterbotten som har barn med INCL och Miller Dieker syndrom. Respondenterna
vill 6ka kunskapen for sjukskdtare och annan vardpersonal om hur foréldrar upplever att fa
ett svart sjukt barn. En tredje del av de barn som skrivs in pa sjukhus har genetiska sjukdo-

mar, missbildningar eller olika avvikelser som ar medfédda (Ritvanen, 2008).

| en studie undersdktes foraldrars angestfyllda reaktioner pa allvarlig sjukdom eller skada
som drabbat deras barn. | studien framkommer det att det 4r mycket pafrestande for for-
aldrar att ha ett barn med en sjukdom eller funktionsnedsattning som ar livshotande. For-
dldrar upplever ofta ocksa stress i samband med att deras barn far en diagnos. (Muscara et

al. 2015).



4.1 Genetiska sjukdomar

Genetiska sjukdomar beror pa att cellernas arvsmassa har muterats. For att ett barn ska fa
de har muterade cellerna som leder till vissa sjukdomar maste férandringen finnas i kons-
cellerna, d.v.s. i spermierna och aggcellerna. (Gentekniknamden, 2014). Miller Dieker
syndrom och Infantil Neuronal Ceroid-Lipofuscionosis (INCL) ar genetiska sjukdomar. Dessa
sjukdomar forekommer bara hos barn eftersom personer med dessa sjukdomar dor i ung

alder.

4.1.1 Miller Dieker syndrom

Miller Dieker syndrom ar en sjukdom dar barnets hjarna utvecklats onormalt. Hjarnbarken
som normalt ar kraftigt veckad innehaller inga eller fa veck och ar slat. Hjarnbarken ar ocksa
tjockare ar normalt. Som féljd av hjarnans utvecklingsstorning uppstar alltid svara fysiska
och psykiska funktionshinder samt ofta en epilepsi som ar svar att behandla. Miller Dieker
syndrom &r en genetisk sjukdom och uppstar pa grund av kromosomavvikelser. | Finland
fods arligen noll till tva barn med Miller Dieker syndrom och i hela varlden fods elva av en
miljon barn med denna sjukdom, vilket visar att sjukdomen ar valdigt ovanlig. For att fast-
stalla sjukdomen ser man pa barnets neurologiska symptom, gor ett ultraljud samt en mag-

netrontgen. Sjukdomen beror pa avvikelser i kromosomparet 17. (Pesonen, 2006).

Som foljd av hjarnans utvecklingsstorning hos barn med Miller Dieker syndrom uppkommer
alltid svara fysiska och psykiska funktionshinder. Barnets utveckling ar redan i ett tidigt sta-
dium foérsenat. Redan under graviditeten kan fostrets rorlighet vara minskad. Det typiska
for de nyfodda ar muskelslapphet och senare tillkommer muskelstelhet som 6kar med ti-
den. Néar det géller den fysiska funktionsformagan forekommer ocksa vanligtvis atetos —
ofrivilliga, langsamma och aterkommande rorelser i extremiteterna, opistotonus — bena-
genheten att dra huvudet, nacken och ryggen bakat som i en bage och dystoni — ofrivilliga
muskelsammandragningar. Férmagan att lyfta huvudet ar forsvagad och férmagan att an-
vanda handerna utvecklas daligt. Barn med Miller Dieker syndrom lar sig vanligtvis att

vanda sig fran rygg till mage och tvartom, men lar sig inte att krypa eller ga. Barnet kan lara
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sig att le och att ljuda, men inte prata. Barnets utveckling stannar oftast pa ett 3—6 mana-

ders barns niva. (Pesonen, 2006).

For manga barn med Miller Dieker syndrom ar synen forsvagad och svarigheter att halla
O0gonkontakt samt 6gonryckningar ar vanligt. Att kinna igen omgivningen och sina anhoriga
brukar ga med hjalp av bra horsel- och kdnselsinne. (Pesonen, 2006). Utseendemassigt ser
ansiktet annorlunda ut hos barn med Miller Dieker syndrom. Pannan ar framatlutande, na-
san liten och uppatbojd, kdken liten, 6verlappen tjock och 6ronen onormalt formade. (Ge-

netic home reference, 2013).

Epilepsi utbryter ofta nar barnet ar nagra manader gammalt och det férsta symptomet bru-
kar vara infantil spasm. Anfallen kan te sig pa manga olika satt, t.ex. franvaroanfall, gene-
raliserade toniska fall och lokala ryckningar. Det ar vanligt att epilepsi som orsakats av Mill-
ler Dieker syndrom ar svar att behandla. Till féljd av att lakemedelsbehandlingens effekt ar

dalig sa blir barnets allmantillstand samre pa grund av alla kramper. (Pesonen, 2006).

Tillvaxthamning och problem med att dta férekommer redan i ett tidigt skede. Ofta behovs
en matningsslang, en sa kallad PEG, for att barnet skall fa i sig tillrackligt med naring. Med
PEG-matningen forsoker man ocksa forhindra att barnet insjuknar i lunginflammation ef-
tersom aspirationsrisken ar stor nar det forekommer at- och svaljningssvarigheter. (Pe-

sonen, 2006).

Barn med Miller Dieker syndrom kan ocksa ha livshotande andningsproblem (Genetic home
reference, 2013). Annat som forekommer dr medfédda strukturella missbildningar pa
andra organ, t.ex. medfott hjartfel, avvikelser pa njurarna och gomspalt. Levnadstiden &r
ocksa markbart forkortad, manga barn dor redan fore tva ars alder. Pa grund av tillrackligt
naringsintag och forbattrad ldkemedelsbehandling vid epilepsi har prognosen forbattrats

och barnen kan leva t.o.m. i nio ar eller langre. (Pesonen, 2006).

Det finns inget botemedel for Miller Dieker syndrom. Behandlingen gar ut pa att lindra

symptomen hos barnet. Det dr ofta en barnneurolog som skdter om barnets epilepsi och
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somnsvarigheter. En barnldkare skoter om barnets naringsbehov och eventuella infekt-
ioner. Det finns dven vardanstalter som kan hjdlpa att varda barnet och ge stod at forald-

rarna. (Pesonen, 2006).

Kromosomavvikelsen som leder till Miller Dieker syndrom &r oftast en nymutation. Detta
betyder att avvikelsen har skett slumpmassigt i endera aggcellen eller spermien genom
vilka barnet blivit till. | sddana fall betyder det att kromosomavvikelsen inte ar arftlig fran
foréldrarna, utan foraldrarnas kromosomer ar helt normala. Darfoér ar chansen att forald-

rarna skulle fa ett till barn med samma syndrom mycket liten. (Pesonen, 2006).

4.1.2 Infantil Neuronal Ceroid-Lipofuscinosis (INCL)

INCL ar en sjukdom hos smabarn som paverkar det centrala nervsystemet. Ungefar tre barn
per ar i Finland far den har sjukdomen. For att ett barn ska drabbas av INCL maste det &rva
bada sjukdomsgenerna, en fran vardera fordldern. Oftast &r man barare av den har sjuk-
domen utan att man vet om det, ungefar en av sjuttio finlandare bar pa den har genen.
Med ett blodprov kan man ta reda pa om man ar barare av sjukdomen eller inte. Barn med
diagnosen INCL utvecklas normalt ungefar tills de ar 1-1,5 ar, sedan borjar utvecklingen ga
tillbaka och barnet boérjar mista de fardigheter det har lart sig. Levnadstiden for barn med
INCL ar kort, oftast blir de bara 9—11 ar pa grund av att sjukdomen inte gar att bota. (Suo-
men INCL-yhdistys, 2016).

Barnet utvecklas normalt tills det &r 1-1,5 ar. Det |ar sig att sdga nagra ord, det kan sta sjalv
och kanske ga nagra steg men vid ett ars alder stannar barnets utveckling. Barnet borjar
grata mer an vanligt och far svart att somna. Barnet ar inte langre intresserat av leksaker
eller varlden runtomkring det. Vid det har skedet brukar fordldrarna marka att allt inte star

ratt till. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).

Barnets fardigheter borjar forsvinna. Allt det som barnet har lart sig hittills blir samre eller
forsvinner helt. Synen blir samre och barnets leende forsvinner. Senare tillkommer tvangs-

rorelser och muskelryckningar. Barnets gangformaga férsamras pga. att barnets balans for-
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samras. Om man diagnostiserar ratt i detta skede kan man med hjalp av ratt medicine-
ring dampa de stérande rorelserna och knyckningarna och pa sa satt forbattra barnets till-
stand. Nar symptomen kommer ar det viktigt att man sa fort som mojligt borjar med fysio-
terapi. Med fysioterapi vill man stéda barnet sa lange som mojligt att bibehalla sina for-
magor och fardigheter, t.ex. att ga eller sta. Nar sjukdomen framskridit sa pass langt att
barnet inte kan sta sjalv langre kan man anvanda en stallning som kallas spindeln som hjal-

per barnet att sta. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).

Nar barnet blivit 2-3 ar har det forlorat alla de fardigheter som det lart sig. Barnet blir bade
fysiskt och psykiskt handikappat. Synen blir ocksa samre med tiden anda tills barnet blir
helt blint. Det som bibehalls ar bra kansel och horselsinne. Vid 2—3 ars alder ar barnet val-
digt oroligt och grater mycket. Barn med INCL far ocksa epilepsi vid tre ars alder. Tack vare
dagens mediciner har man ganska bra kontroll 6ver dessa anfall som oftast ar milda och
korta. Barnens leende kan komma tillbaka vid 3—4 ars alder vilket ger foraldrarna lite extra

krafter att kimpa vidare for sitt barn. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).

Det finns ingen botande behandling for barn med INCL, utan varden gar ut pa att lindra
barnets symptom. Ju langre sjukdomen framskrider desto tyngre blir det att ta hand om
barnet. Efter att barnet blivit fem ar blir det mera stelt i kroppen och pa sa satt utvecklas
ocksa felstallningar. Det ar viktigt att foraldrarna vet att det dr okej om man inte orkar och
klarar av allt sjalv, fastan det ar just foraldrarna som vet vad som ar bast for deras barn. Det
finns olika mojligheter om man vill ha hjalp med varden. Man kan ha skotperioder pa olika
vardanstalter for funktionshindrade, pa sjukhus, i vardhem eller hos slékt och vanner. Ifall
barnets och familjens tillstand inte haller finns det mojlighet for barnet att flytta till en be-
staende vardanstalt utanfér hemmet. Dock ar varje familj unik och det ar de sjalva som tar

beslut om sadana saker. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).

Barn med INCL njuter ofta av beréring och av att lyssna pa musik. Deras musiksmak &r in-
dividuell som den ar for alla. De njuter ocksa av att ta ett varmt bad och att bada bastu,
men bastun passar inte for alla. Olika mediciner kan ddmpa barnens kramper, somnloshet
och epilepsi. Det kan ta tid att hitta ratt medicin och ratt dos, men nar man val har gjort

det kan de ha bra effekt. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).
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Fysioterapin ar en viktig del av varden under hela sjukdomstiden. Man vill forbattra barnets
valmaende och livskvalitet och férebygga smartor for barnet. Genom gymnastik forsoker
man forhindra att barnen far felstallningar i kroppen. Da barnen far fysioterapi kdnner de
valbehag nar de far narhet och beréring. Barnen kan behdéva en sugmaskin for att suga bort
det slem som samlats i halsen och munnen, pa sa satt undviker man att det uppstar infekt-
ioner. Det finns ocksa olika hjalpmedel som man kan anvanda for att hjalpa barnen. Det
finns en specialstol som barnen kan sitta i, en specialvagn som de kan transporteras med
och stdodjande skor samt stod at nacke, handleder och vrister. (Suomen INCL-yhdistys,

2016).

4.2 Kris

Nar man far ett besked om nagonting ovantat hamnar man ofta i kris. | en krissituation re-
agerar manniskor valdigt olika. En del drar sig undan andra manniskor medan andra inte
klarar av ensamheten. Det finns de personer som ofta maste prata om situationen de ham-
nat i medan en annan sluter allt inom sig sjalv. | krissituationen kdnner man ofta hjalploshet
och att livet aldrig kan bli bra igen. Man kan kanna fértvivlan, sorg och minskad livslust pa

grund av det besked man fatt. (Sandberg, 2015).

Krisen brukar delas in i fyra olika faser: chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och
nyorienteringsfasen. Aven fast faserna kommer efter varandra kan man pendla mellan
dem. Det ar inte alltid sa att man gar fran fas ett till fas tva och att allt ar bra nar man
kommer till sista fasen. Ibland kan man kdnna kénslor som finns i nyorienteringsfasen fast
man egentligen ar i reaktionsfasen. Man kan sdga att faserna gar in i varandra. (Sandberg,

2015).

4.2.1 Chockfasen

Chockfasen kan vara allt fran nagra sekunder till nagra veckor, ibland t.o.m. langre. | chock-
fasen kan det vara svart att ta till sig det som hant. Angesten och den psykiska smartan som

man kdnner pga. det som hant forsoker man undvika. Det kan rada kaos i ens liv, fast
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allting utat sett ser normalt ut. Information som ges en kan vara svar att ta in och det ar

vanligt att man glommer en del av det som nagon sagt at en. (Sandberg, 2015).

| chockfasen efter ett sjukdomsbesked ar det inte heller ovanligt att man férnekar det som
hant eller tanker att det ar lakaren som tagit fel, att det ar fel pa blodprovssvaren osv. Alla
reagerar olika nar man tar emot ovantade besked, en person kan bli helt lugn medan en
annan person kan springa runt och skrika. Det ar viktigt att en person i chock far hjalp och

stod av narstdende. (Sandberg, 2015).

4.2.2 Reaktionsfasen

| reaktionsfasen boérjar man till en del forsta vad som hant och man boérjar gradvis slappain
verkligheten. Reaktionsfasen kan vara fran nagra manader till ett ar. Kanslor som kan
komma ndr man reagerar pa det som hant ar angest, sorg, skam, skuld och radsla. Man
kdnner orattvisa och staller sig ofta fragan varfor detta hander en. Att foérsoka finna mening
med det som hant ar ocksa vanligt i denna fas. Det finns ofta ett behov av att prata om

kdnslorna man kadnner och satta ord pa dem i reaktionsfasen. (Sandberg, 2015).

4.2.3 Bearbetningsfasen

| bearbetningsfasen bdorjar man ta in det som hant pa riktigt och man kan borja blicka
framat igen. Det som héant ar inte konstant i centrum och man kan borja se mera positivt
pa livet. Att borja gora vardagliga saker igen, som att arbeta, vara med vanner och ga pa
bio, gor att man kan lamna det som héant at sidan en stund. Det ar dock vanligt att man i
bearbetningsfasen vaxlar mellan olika kanslotillstand. En stund kan man skratta och vara
glad medan man i ndsta stund dr nedstamd. Vissa dagar ar gladjefyllda medan andra dagar
ar svarare och man mar samre. Nar man ar i bearbetningsfasen bérjar man upptacka varl-
den utanfor igen, man hor kanske faglarna kvittra eller ser det vackra i naturen. (Sandberg,

2015).
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4.2.4 Nyorienteringsfasen

Nyorienteringsfasen ar den fas som pagar hela livet ut. Man glémmer inte det som hant,
det blir en del av ens liv. Minnena ar kvar men man kan fortsatta att leva nagot sa nar
normalt. Det som hant ger nya erfarenheter och livet kan pa olika satt fa en ny riktning.
Olika handelser, t.ex. hogtider och fodelsedagar, kan paminna en om det som varit och man
kan vissa stunder uppleva svara kanslor, det kan kdnnas som att saret som borjat laka rivs

upp igen. (Sandberg, 2015).

4.3 Familjens upplevelser

Det ar en skakande upplevelse for foraldrarna nar de far veta att deras barn ar mycket sjukt
och att det kommer att do i ung alder. Forst forlorar foraldrarna sitt kdra barn till sjukdo-
men och sedan helt och hallet. Féraldrarna kdnner sorg éver sin forlust men ocksa att se pa
sitt barn och veta att det har smartor ar en stor pafrestning for foraldrarna. Foraldrarnas
sorg forsvinner aldrig men de lar sig att leva med den. Nar ett barn far diagnosen INCL har
hela familjen ungefar tio svara ar framfor sig. De blir tvungna att anpassa sig till nya och

svarare situationer an tidigare. (Suomen INCL-yhdistys, 2016).

Alla manniskor sorjer pa olika satt. Vi bearbetar var sorg individuellt med t.ex. tiden och
olika minnen. De flesta foraldrar vill tala om det som har hant. Det ar viktigt att vanner och
utomstdende vagar tala med féraldrarna om vad som har hant och inte undviker amnet.
Det ar ocksa viktigt for foraldrarna att veta att de har stod av andra och vet att de lyssnar

och hjalper ifall det behovs. (Wikstrom 2004, s. 20-28).

Nar ett barn ar sjukt lider barnets foraldrar av en kronisk sorg. Foraldrarna hamnar att hela
tiden ta stallning till nya motgangar och anpassa sig sjalv och varden av deras barn samt till
olika forandringar. Mammorna till barnen méter manga svarigheter p.g.a. att det kommer
nya forandringar hela tiden i samma takt som ocksa behovet av varden okar. (Gravelle,

1997).

Det ar viktigt att komma ihag att hela familjen sorjer nar ett barn ar sjukt. Det ar inte bara

foraldrarna utan dven syskonen till det sjuka barnet som behéver kommas ihag. | en studie
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framkom att syskonen till det barn som ar sjukt klarar sig battre och kanner sig mindre pa
sidan ifall ndgon berattar for dem vad som kommer att handa. Det kdnns ocksa battre om

syskonen far ta del av de beslut som tas for deras sjuka syskon. (Arens, 2006).

Det ar viktigt att fordldrarna far beskedet om barnets diagnos pa ett bra séatt. Flera foraldrar
hade upplevt att deras barns diagnos getts pa ett okansligt satt. Att tidigt fa en diagnos var
till en stor hjalp, att fa diagnosen sent fororsakade forvirring och frustation. Att tidigt fa en
diagnos underlattade i planering och de kunde pa ett annat satt foérbereda sig for barnets
nya behov. Det som var jobbigt for foraldrarna vars barn fatt diagnosen senare var kédnslan

av att inte tas pa allvar av vardpersonal. (Whiting, 2014c).

Ofta kanner foraldrar skuld 6ver barnets funktionsnedsattning. Fragor som "var det nagot
jag gjorde?" och "ar det nagot jag inte gjort?" forekom. Det som hjalpt foraldrarna att forsta
sin situation ar personliga och sociala erfarenheter, personliga 6vertygelser och andlighet.
Exempelvis sa sager en foralder: "For det mesta ar hon ju bara en vanlig flicka, visst ar hon?”
och en annan "Det som vi moter pa vagen, tar vi oss igenom och gar vidare med

det". (Whiting, 2014c).

Tidsbrist ar ocksa en sak som foradldrarna kan kdnna. Det tar en lang tid att sorja for och
skota om sitt barn. Tiden for sin partner, barnets syskon och socialt umgange kanns brist-
fallig. Foraldrarna upplever ocksa att de far flera roller utéver féraldrar- och partnerollen
samtidigt som de far planera mycket och ha manga bollar i luften. En foradlder sager “Man
slutar att bara vara mamma, man blir dven sjukskotare och en allt i allo." Foraldrarna sager
att de blivit experter pa sina barns vardbehov, men erkdnner att detta skapat svarigheter i

form av att det inte finns ndgon annan som kan ta hand om ens barn. (Whiting, 2014a).

4.4 Stod for familjen

For halso- och sjukvardspersonal samt andra personer som kommer i kontakt med familjer
med ett sjukt barn ar det viktigt att kdnna till féraldrars upplevelser och erfarenheter for

att kunna ge ett bra stod. (Whiting, 2014c).
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Det finns en INCL-forening i Finland som &r valdigt uppskattad. Deras mal ar att 6ka kun-
skapen om INCL och fungera som stod at familjer som ar drabbade av sjukdomen. Fore-
ningen stoder dven familjer som har barn med andra sallsynta sjukdomar som leder till en
tidig dod. Det finns olika specialfamiljepersoner som ska fungera som ett stod at familjerna
med barn som har INCL. Dessa specialfamiljepersoner ska informera socialenheten, hélso-
varden och FPA om sjukdomen sa att inte familjerna behover lagga tid och kraft pa att in-
formera dem. Den har foreningen startades ar 1990 och utgar fran frivillig arbetskraft som

finansieras av RAY. (Suomen INCL-yhdistys, 2015).

Evangelisk-lutherska kyrkan erbjuder hjalp och stéd for foraldrar med sorg. Det finns moj-
lighet for ett krissamtal med prasten. Kyrkan erbjuder dven kristerapi for en langre period

om féraldrarna anser sig behdva det och anséker om det. (Abebe, U.A.).

Nar ett barn far en sjukdom som inte gar att bota vardar man barnet i livets slutskede,
palliativ vard. Det ar viktigt att man forsoker goéra den sista tiden sa bra som mojligt sa att
man ocksa har glada minnen att titta tillbaka pa efter att barnet dott. Det ar en svar tid nar
barnet ar sjukt. De flesta fordldrar kdnner radsla och oro infor att barnet kommer att do.
Man oroar sig éver hur lange det kommer att ta tills barnet dér och om barnet kommer att

ha ont vid dodsdgonblicket. (Nordlund & Wandrell, 2012).

| en studie framkom att foraldrar till ett sjukt barn 6nskar en battre palliativ vard for barn i
livets slutskede. Saker som speciellt kunde forbattras ar skrivandet av remisser och antalet
stodtjanster. Foraldrarna onskar en mera strukturerad stéd- och sorgetjanst samt en mera
familjecentrerad vard dar man lagger en stor tyngdpunkt pa det déende barnets sys-

kon. (Price, Jordan och Prior, 2013).

| en studie gjord av Whiting (2014b) framkommer det att foraldrar till barn med svara sjuk-
domar upplever att det ar viktigt att fa hjalp och stod fran familj och vanner. Hjalp och stod
kan ges pa manga olika satt for att underlatta for foraldrarna. Att skota det sjuka barnets
syskon eller ge kdnslomassigt stod genom att finnas tillganglig for foraldrarna om de beho-

ver tala med nagon, ar exempel pa betydelsefull praktisk hjalp.
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Stodet fran halso- och sjukvardspersonal dr ocksa av stor betydelse. Enligt fordldrarna
skulle det vara bra med fri tillgang till den lokala barnavdelningen for att fa avlastning och
stod. Foraldrarna uttrycker en oro over brist pa stdod fran samhallet manga ganger.

(Whiting, 2014b).

Fordldrar anser att de behov som ar mest otillfredsstallda ar pauser och avlastning fran
varden av sitt barn. Dessa pauser behovs for att fa lite andrum samt att fa tid med den
ovriga familjen. Foraldrarna identifierade ocksa flera egenskaper och beteenden hos vard-
personal som de upplevde positivt. Att skapa ett fortroendefullt forhallande ar viktigt for

att kunna ge kanslomassigt och psykologiskt stod at foraldrarna. (Whiting, 2014b).

5 Metod

Respondenterna har valt att gora en kvalitativ intervjustudie som analyserats genom kvali-
tativ innehallsanalys. Kvalitativ forskning kdnnetecknas av narhet till det man forskar om
(Solvang & Holme, 1997). Nar man anvander sig av kvalitativ forskningsmetod maste man
kunna satta sig in i situationen for att forsta den och fa nagonting ut av det man vill ha reda
pa. Man maste sjalv kunna se varlden ur det perspektiv som de manniskor man undersoker
gor. Med kvalitativ forskning vill man tolka och kunna férsta de upplevelser, uppfattningar
och erfarenheter manniskorna har om det dmne som man éar intresserad av. (Solvang &
Holme 1997, s. 92-94). | detta kapitel skriver respondenterna om val av informanter, inter-

vju, kvalitativ innehallsanalys och etiska 6vervdganden.

5.1 Val avinformanter

Syftet var att intervjua foraldrar till barn med sjukdomarna INCL och Miller Dieker syndrom.
For att kunna genomfora undersdkningen intervjuades fyra mammor till barn med sjukdo-
marna INCL och Miller Dieker syndrom, i ena intervjun deltog dven en pappa. Responden-
terna kande till nagra familjer som hade barn med nagon av dessa sjukdomar och en familj
fick de kontakt med genom att familjen tidigare deltagit i media. Informanterna kontakta-

des via sociala medier och telefon. Alla som tillfrdgades om att delta i en intervju valde att
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stalla upp med en gang vilket var mycket tacksamt. Informanterna fick i ett tidigt skede
information om vad intervjun innebar (Bilaga 1). De fick veta att intervjuerna skulle bandas
in, transkriberas och att materialet skulle forstoras efter att vi anvant det. Information gavs
om att deltagandet ar frivilligt, att de ndr som helst kan valja att avbryta medverkan i stu-
dien samt att uppgifterna kommer att behandlas konfidentiellt. De fick daven intervjufra-

gorna (Bilaga 2) i god tid innan intervjun for att kunna forbereda sig.

5.2 Intervju

Som datainsamlingsmetod valde respondenterna att gora en kvalitativ intervjustudie och
anvanda sig av semistrukturerade intervjuer. Det ar vanligt att anvanda sig av denna sorts
intervju eftersom den ar sa flexibel. Man anvander sig av 6ppna fragor under intervjun.
Styrkan med att anvanda sig av intervjuer ar att undersokningstillfallet kommer att likna en

vardaglig situation dar man sitter och pratar (Solvang & Holme 1997, s. 99-101).

Kvalitativa intervjuer kannetecknas av att struktureringen pa fragorna allt som oftast ar
valdigt I3g. Detta ger personerna som man intervjuar utrymme att med egna ord svara pa
fragorna. Med en semistrukturerad intervju menas att man har en lista med teman som
ska berdras under intervjun men att den som intervjuas kan utforma svaren med stor frihet.
Fragorna behover inte komma i ordning men kan gora det. (Patel & Davidson 2011, s. 81—

82).

Intervjufragorna till studien har utvecklats utgaende fran arbetets syfte och fragestallningar
genom att se igenom tidigare undersokningar samt bocker. Handledande larare har ocksa
kommenterat intervjufragorna och gett tips och rad hur vi kunde utveckla dem. Intervju-
erna till denna undersékning genomfordes i huvudsak i informanternas hem. En intervju
genomfordes pa informantens arbetsplats. Respondenterna ville att informanterna skulle
fa vara pa ett stalle dar de kdnde sig trygga och bekvama for att undvika att situationen
skulle bli spand. Informanterna fick sjalva valja var intervjuerna dgde rum. Respondenterna
deltog bada vid alla fyra intervjuer. Intervjutillfallen gick som planerat och respondenterna

fick mycket relevant information. Vi fick dven ta del av mycket under intervjuerna som inte
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kom med i studiens resultat eftersom det inte svarade pa vara fragestallningar. Men detta

gav oss respondenter mycket och var larorikt.

5.3 Kvalitativ innehallsanalys

Som dataanalyseringsmetod for intervjuerna har kvalitativ innehallsanalys anvéants. Vid
kvalitativ innehallsanalys arbetar man oftast med textmaterial. Textmaterialet kan t.ex.
vara som i var studie nedskrivna intervjuer som ska bearbetas. Nagra intervjuer kan redan
ge mycket textmaterial vilket visar att kvalitativa undersdkningar ar mycket arbets- och
tidskravande. Det ar en fordel att borja analysera intervjuerna medan de fortfarande ar i
farskt minne for att fa ett levande férhallande till sitt material. Nar det ar dags for slutbe-
arbetningen av materialet ar det viktigt att ha god tid pa sig och att |dsa igenom textmateri-
alet flera ganger. Slutresultatet blir att man har en text med citat fran intervjuerna. Det
galler att forsoka fa en bra balans mellan mangden text och citat. Begreppet “internala
relationer” beskrivs ofta inom kvalitativ analys. Man menar att for att kunna bilda en helhet
behdvs alla delar, till exempel kan man inte forsta vad lycka innebar om man inte vet vad

olycka ar. (Patel & Davidson, 2011, s. 120-122).

Med kvalitativ innehallsanalys kan man berika och forenkla data. Forsta steget i analyse-
ringen ar att skapa overskadlighet genom att forenkla data. Det andra steget ar se det hela
genom ett stérre sammanhang, d.v.s. att man berikar data. Det finns sex faser som man
vanligtvis foljer ndr man gor en innehallsanalys. Den forsta ar att tematisera, dar man struk-
turerar och forenklar texten. Man konstaterar att avsnitt, meningar och ord bildar en en-
het. Ett exempel dr att man konstaterar att nagra avsnitt handlar om upplevelser av en
sjukdom medan flera avsnitt handlar om upplevelser av sjukhus. Tematisering innebér
alltsa att hitta olika teman i intervjutexten. Den andra fasen ar att kategorisera. Kategori-
sering gors for skapa struktur i texten. Kategorisering innebar ocksa att man forsdker samla
teman i olika grupper. Kategorier behovs for att se om typer av data skiljer sig eller liknar
varandra. Den tredje fasen ar att fylla kategorier med innehall, text och citat. D3 plockar
man ut citat fran intervjutexten och citaten far pa sa satt belysa det vad personerna sager

om olika kategorier. Den fjarde fasen ar att rakna hur manga ganger ett tema namns. Siff-
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rorna visar vad personen man intervjuat lagger vikt pa. Den femte fasen ar att jamfora in-
tervjuerna och leta efter likheter och skillnader mellan dem. Den sjatte och sista fasen ar
att soka forklaringar och skillnader. | bade femte och sjatte fasen jamfér man intervjuerna
man gjort med varandra. Detta kan man gora efter att man foljt de fyra forsta faserna en-
skilt med varje intervju. Man stéller olika fragor for att jamfora intervjuerna och maste hela
tiden ga tillbaka till data for att hitta forklaringar till det man kommer fram till. (Jacobsen

2012, s. 146-151).

Nar man arbetar med textmaterialet kan man gora pa lite olika satt. En del véljer att printa
ut text och arbeta med den rent fysiskt genom att sortera och klippa textavsnitt medan
andra valjer att anvanda datorn som hjdlpmedel for att sortera materialet. Det ar viktigt att
man har tillrackligt med tid nar man ska analysera ett material, eftersom textmaterialet kan
vara langt och man kan fa gora om bearbetningen flera ganger férran man &r néjd med

resultatet. (Patel & Davidson 2011, s. 122).

Efter att intervjuerna med foraldrarna var utférda blev de transkriberade. Informanterna
talade dialekt under intervjutillfallena och respondenterna valde att skriva om intervjuerna
till standardsvenska. Respondenterna jamforde intervjuerna med varandra och sokte lik-
heter och olikheter. Darefter analyserades intervjuerna och meningar och stycken sattes in

i olika kategorier.

5.4 Etiska dvervaganden

Nar en intervjustudie ska goras behéver man tanka pa nagra faktorer. Personerna som blir
tillfragade om att delta i studien har ratt att sjalv vdlja om de vill delta och hur de vill delta.
Personerna maste fa information om vad studien innebar, att det ar frivilligt att delta och
att de nar som helst kan vilja att avbryta medverkan. Personerna behover ocksa fa betan-
ketid efter att de fatt information om studien forran de véljer att delta eller inte. (Henricson

2012, s. 84-85).

Nar intervjuerna skrivs ner ar det viktigt att behandla materialet konfidentiellt eftersom

amnet kan vara kansligt for intervjupersonerna. Intervjuutskrifterna och bandningarna ska
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forvaras sdkert fram tills de inte langre behévs och kan raderas. (Kvale & Brinkmann 2014,

5. 227-228).

Skribenterna har stravat efter att vara noggrann, omsorgsfull och arlig genom hela arbetet.
Texterna har tolkats pa ratt satt och materialet fran intervjuerna har skribenterna stravat
till att inte misstolka. Information om studien och intervjuerna har blivit givet at forald-
rarna. Materialet fran intervjuerna kommer att bli forstért och all information har behand-
lats konfidentiellt. Skribenterna har lovat att delge resultatet av studien till deltagarna i

intervjuerna.

6 Resultat

| detta kapitel presenteras resultaten fran innehallsanalysen. | analysen framkom tre hu-
vudkategorier; “Reaktioner i samband med barnets diagnos”, “Bemoétande av andra efter
att barnet fatt sin diagnos” samt ”Stéd under barnets sjukdomstid”. Huvudkategorierna
delas in i underkategorier som innehaller citat om informanternas upplevelser for att tyd-
liggdra innehallet. Citaten ar omformulerade fran dialekt till standardsvenska och citaten
ar skrivna med kursiverad stil. Under de olika kategorierna framkommer det bade positiva

och negativa upplevelser.

6.1 Reaktioner i samband med barnets diagnos

Under denna kategori framkom tre underkategorier; “chock”, ”"sorg” och ”att acceptera
faktum”. Informanterna hade ratt liknande erfarenheter fran nar deras barn fatt diagnosen.
Att ens barn far en svar sjukdom vacker manga starka kdnslor, men samtidigt var det en

lattnad for fordldrarna att fa veta eftersom de misstankt att nagot varit fel.

”... blev bestért och chockad men énda var det sként att fa en diagnos nér man grubblat

sd ldnge”
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6.1.1 Chock

Att fa beskedet att ens barn har INCL eller Miller Dieker syndrom upplevdes som en stor
chock for tre av fyra foréldrar. En fordlder som hela tiden hade i atanke att nagot kunde
vara fel upplevde det inte lika chockartat. En fordlder med flera sjuka barn upplevde
chocken storst nar forsta barnet fick diagnosen. Att ta till sig information nar diagnosen
just getts upplevdes svart och nagra foraldrar maste flera ganger fa héra informationen for

att kunna ta den till sig.

Informanterna berattade om olika tankar och handelser fran den forsta tiden efter att de
fatt sitt barns diagnos. En fordlder minns allt som hdande som en dalig film samt att hon
tankte tankar om vad de kommer att ga miste om pa grund av sjukdomen. En annan foral-
der berattade att de kdnde pa sig redan néar de satt i vantrummet att allt inte stod ratt till
da vardarna betedde sig konstigt. En fordlder berattade att lakaren hade fram papper om
sjukdomen pa bordet redan da de kom in, sa de fick reda pa det den vagen. En annan for-

dlder minns ocksa att hon inte riktigt kunde tro pa blodprovssvaren till en borjan.

”Kan inte tro att det dr sant”

“Behévde héra om diagnosen flera ganger”

“Det var ju lite saddr ddlig film, man minns ju precis allt som hédnde”

“Vi behéver skaffa en liten vit kista med blda blommor pa, det var det férsta jag tidnkte”

6.1.2 Sorg

De flesta av informanterna upplevde en stor sorg nar de fick veta att deras barn hade en
svar sjukdom. Sorgen féljde med genom hela sjukdomsférloppet eftersom det var en sorg
varje gang barnet gick bakat i utvecklingen. Det &r inte bara da barnet dor som det &r en
sorg utan sorgen finns med fran och med att man vet att barnet ska do. En av informan-

terna upplevde att livet var sa intensivt att det inte fanns tid fér nagon sorgeprocess nar de
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fick diagnosen, utan sorgeprocessen kom senare. Hon tror att hon bearbetade sorgen 6ver

sitt barn samtidigt som hon sorjde 6ver sin vaninnas barn som fatt en diagnos.

”Det var en jéttestor sorgeprocess”

”... dd han bérjade fara bakdt sé var det ju en sorg precis varenda gdng du sag att det for

ett steg bakat”

“Jag hade inte tid att ga igenom ndgon stor sorgeprocess, det var fér intensivt det hdr li-

vet”

6.1.3 Att acceptera faktum

Att acceptera att ens barn hade en svar sjukdom upplevdes inte som svart av en foralder,
hon hade en sadan installning att ingen kan ju valja vem som drabbas. En annan foralder
berattade att hon inte ens behovt ifragasatta det att just de fick ett sjukt barn. En lakare
hade sagt at ett fordldrapar att inte ga hem och googla pa sjukdomen, men informanten
minns att de gjorde precis tvartom. Att alska sitt barn trots sjukdomen var inget problem
betonar en av informanterna flera ganger. For flera foraldrar var sjukdomen nagot obekant
och den forsta tiden var det svart att veta vad den innebar. Men med tiden larde de sig att

leva med den.

”Och inte saddr att jag har behévt ifragasdtta varfor vi skulle fa det heller, for sa ér ju li-

vet. Inte vdljer du vad som kommer och vem som fdr det”

”... For hem och googlade och det férsta som kom upp var att: stor dédlighet fére tva och

en halv drs dlder”

”Det visste jag att jag kan dlska ett barn oberoende”
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6.2 Bemotande av andra efter att barnet fatt sin diagnos

Nar intervjuerna analyserades kom det fram ganska mycket om hurdant bemétande for-
dldrarna fatt av familj, vanner och vardpersonal under deras barns sjukdoms- och levnads-

tid. Foraldrarna hade mest positiva upplevelser men dven en del negativa.

6.2.1 Bemdétande av familj och vanner

Informanterna ansag att de 6verlag fatt bra bemotande av familj och vanner men att det
forstas ocksa funnits det som varit negativt. For en av informanternas familj och slaktingar
tog det lange innan de kunde anpassa sig till situationen. Det var dven nagra ur familjen
som aldrig riktigt tog till sig barnet pa grund av egna tidigare erfarenheter. En annan av
informanterna sade att en del av familjemedlemmarna var lite rddda att komma pa besok
till en borjan men att det 16st sig genom att de |atit personerna halla i barnet. Nar det galler
vannerna upplevde informanterna att de ndrmaste vannerna stannade medan andra van-
ner drog sig undan. En foralder sade att hon sjalv undvek vissa personer for att det var
jobbigt.

“Jag kan inte séiga att jag ndgon gdng fdtt daligt bemétande”

“Det tog ndstan ett Gr innan manga av sldktingarna och syskonen riktigt kunde ta till sig

situationen”

6.2.2 Bemoétande fran vardpersonal

Nar det galler bemo6tande fran vardpersonal tyckte informanterna att de i det stora hela
fatt ett bra bemé6tande. Det som uppskattades var nar vardpersonal vagade komma in i
rummet och finnas till utan att ha en massa goda rad att ge samt nar de kunde vara med i
de svara situationerna utan att fly undan. Det som varit negativt ar nar nagon vardare bor-
jat prata om egna bekymmer. Informanterna upplevde att en del av vardpersonalen hade

mera erfarenhet och var pa sa satt bekvdamare i situationerna.

”Overlag tycker jag att vi fdtt jittebra bemétande av vérdpersonal”
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“Uppskattar att de vdgar komma in utan att ha en massa goda rad”

6.3 Stod under barnets sjukdomstid

Under denna huvudkategori framkommer hur viktigt informanterna tyckte att stodet var
och vad som var positivt och negativt. Ur den sammanfattande texten framkommer tre
underkategorier. Informanterna hade liknande uppfattningar om det stod de fatt och blivit

erbjudna. Foraldrarna hade fatt bade bra stéd och bristande stod.

6.3.1 Stod av familj och vanner

Stodet fran vannerna var bade positivt och negativt. En del av informanterna berattade att
de fatt nya vanner och att en del av de véanner de hade fore barnet fick sin diagnos lamnade
dem. Informanterna visste inte varfér. Nagon av informanterna fick ocksa bra stéd av sina

grannar vilket uppskattades mycket.

“Det var ndgra som jag strok fran vdnlistan”

“De gick in sd enormt och hjdlpte oss sG mycket, och flera av syskonen hjdlpte oss under

daren”

Informanterna tyckte dverlag att de har fatt ett bra stdd fran familjer och vanner. Att ha en
stor familj har varit bra nar de har stallt upp och hjalpt till nar det behovts. Informanterna

tyckte att det var bra att ha nagon att ringa till ndr de behévde hjalp.
”Familjen skulle vi inte ha klarat oss utan”
Att fa stod av andra familjer i samma situation har varit positivt for flera av informanterna.

De berattade att de diskuterat tillsammans och forstatt varandra som kanske inte nagon

utomstaende kan. De har ocksa gett varandra praktiska rad.
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“Hon har forstatt en i alla situationer”

“Man har ldrt sig varifrdn man far hjdlp och oftast har det varit att prata med féréldrar

som varit med om samma situation”

Informanterna berattade att det var vissa i familjen som inte visste hur de skulle reagera
eller vara efter att de fatt veta att barnet var sjukt. Nagon av informanterna berattade
ocksa att de inte fatt det basta stodet av sina familjer. De upplevde ocksa att vissa manni-
skor kdnner hjalpléshet och att de tycker att de inte kan hjalpa till fastdn vem som helst kan

hjadlpa. Man kan t.ex. fora in kdttsoppa sa har familjen nagot att dta, det behdvs sa lite.

“Det var nog mdnga som ldste sig i den hdr situationen och vagade inte komma och vd-

gade inte hjélpa”

6.3.2 Stod av vardpersonal

Informanterna namnde manga ganger att de fatt ett bra stod av vardpersonalen. Men det
kom dnda fram en hel del som var mindre positivt och som de tyckte att kunde forbattras.
Barnavdelningen och barnpolikliniken har for det mesta gett ett bra stod. Det framkom
dock att foraldrarna tyckte att de ibland fatt for mycket ansvar fran vardpersonalen for
varden av deras sjuka barn. De 6nskade att vardpersonalen inte skulle ha forvantat sig att
de skulle ta hand om allt. Vardpersonalen utgick ofta fran att foradldrarna vet vad som ar

bast for barnet och att de skulle vara dar med barnet hela tiden.

Foraldrarna tyckte ocksa att de fatt ett bra stod av lakarna. En ndamnde att de har fatt mejla
direkt at lakaren om de haft fragor, detta uppskattades. Angaende avlastning tyckte forald-
rarna att det inte ar [att att lamna bort barnet pa avlastning men de har for det mesta haft
ett bra samarbete och fatt ett bra stod och hjalp av vardpersonalen. Ibland rackte dnda inte
vardpersonalens tid till for att Iara kdnna barnen sa att de kunde ge den basta varden. Det
ledde till att nagon av foraldrarna tyckte att det till slut var lika bra att ha barnet hemma

eftersom de kdnde barnet bast och visste vad barnet hade for behov.
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“Vdrdpersonalen har alltid férstatt oss och inte ifrdgasatt”

”Karkulla avlastningsboende och den personalen hade vi nog jéttebra kontakt med, de

gick oss vdnligt till métes och vi fick stéd av dem och hjélp av dem”

”Jag fick jéitte mycket ansvar av vdrdpersonalen”

"vi visste att de inte har tid med honom pa barnavdelningen”

Flera av informanterna tycker ocksa att de i borjan av barnets sjukdomstid hade kunnat fa
ett battre stod. Ingen hade blivit erbjudna stod i form av psykologer eller krishjalp. De me-
nade att man skulle behéva veta sjalv vilken hjalp man kan fa och var den finns, fér ingen
erbjuder den. Om man da ar riktigt slut orkar man inte séka den har hjalpen och braka for
att fa den, da lamnar det. Informanterna skulle ha 6nskat att de skulle ha fatt mera sam-

talsstod under aren.

“Aldrig att t.ex. sjukhusteologen skulle ha varit och besékt oss fast vi var éver 200 dygn pé
sjukhuset”

”Blev ej erbjuden psykologhjdlp utan den hjélpen sékte jag sjdlv”

Informanterna berattade att kommunens beslut har stor betydelse. Hos en familj fick de
inte langre anstélla stodpersoner sjalva utan de skulle tas fran ett privat servicehus och da
blev varden samre nar stédpersonerna inte var lika kompetenta som de som hade varit dar
fore. Flera foradldrar namnde ocksa att det 6verlag var svart att fa stodpersoner. Informan-
terna tyckte att de inte blev erbjudna sa pass mycket stod och hjalp som de kanske skulle
ha velat. De tyckte att man maste kampa for att fa det man har ratt till och man ska sjalv

veta vad det ar for det ar ingen som ringer och erbjuder nagonting.

“Ingen ringer och bjuder ut ndgot utan du mdste sjdlv kimpa och veta vad du har fér rit-
tigheter”
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6.3.3 Stod fran forening

Foraldrarna till barnen med INCL var enade om att de fatt ett bra stod och hjalp fran INCL-
foreningen. De fick aktuell information om sjukdomen som de kanske inte fick fran sjukhu-
set. Foreningen ordnade kurser dar man fick hjalp och stéd av andra som var i samma sits.
Foreningen hjalpte ocksa familjerna med praktiska saker. En av informanterna berattade
att en sjukskotare fran INCL foreningen ringde efter att de fatt diagnosen och sade att hon

ville komma och halsa pa, detta uppskattades mycket.

”...mycket stéd i den hdr INCL féreningen”

”...fick hjdlp och stéd av andra som var i samma bat”

“Man har fatt byta erfarenhet med varandra”

7 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras vara tre huvudfynd fran resultatet mot bakgrunden och de teore-
tiska utgangspunkterna. Detta resultat som vi respondenter kommit fram till i var studie
stammer val éverens med den tidigare forskning och de teoretiska utgangspunkterna vi
valt. Huvudfynd fran resultatet ar: "Reaktioner i samband med barnets diagnos”, “Bemo-
tande av andra efter att barnet fatt sin diagnos” och ”Stéd under barnets sjukdomstid”.
Under dessa rubriker kan man ldasa om foraldrarnas upplevelser av chock och sorg efter att
de fatt beskedet om sitt barns sjukdom och om vilket bemotande och stod foréldrarna fatt

av familj, vanner och vardpersonal under barnets sjukdomstid.

Foraldrarnas upplevde chock nar deras barn fick sin diagnos. Chocken har upplevts pa olika
satt hos foraldrarna. En del har haft svart att ta till sig information medan nagon annan har
kdnt sig bestort och kédnt sorg. Sandberg (2015) skriver om krissituationens olika faser. |
dessa framkommer det hur personer i chock och kris reagerar pa olika satt. Detta forklarar
att alla foréldrar har sina egna upplevelser och erfarenheter fran tiden nar de fick sitt barns

diagnos.
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En fordlder podangterade flera ganger formagan att kunna alska sitt barn oavsett sjukdomen
och att samma foralder inte heller kdant behovet att ifragasatta varfor just hennes barn ar
sjukt. Detta kan relateras till Eriksson (2015) som sager att endast karleken kan ge lidandet
mening, ty storst av allt ar kdrleken. Eriksson har dven sjalv erfarit flera ganger att lidandet

fatt mening just genom den granslosa karlek som finns.

Foraldrarna till barn med INCL berattade att det ar en sorg varje gang barnet gar bakat i sin
utveckling samt en sorg nar barnet till slut dor. Sorg ar nagot som foljer med hela sjukdoms-
forloppet fran det att man vet att man kommer att mista sitt barn (Suomen INCL-yhdistys,

2016).

Vid bemotande av foraldrar till svart sjuka barn har forhallningssattet en stor betydelse och
det ar viktigt att skapa tillit och fortroende. (Hallstrom & Lindberg, 2009, s. 302) Det ar
viktigt att vanner och utomstaende vagar tala med fordldrarna om vad som har hant och
inte undviker amnet. (Wikstrom 2004, s. 20-28) Foraldrarna tyckte att de Overlag fatt ett
bra bemotande av familj och vdanner men att det dven funnits situationer nar bemotandet
inte upplevts lika positivt. Nagon av foraldrarna hade upplevt att vissa var radda for att

komma pa besok och att de ndrmaste vannerna stannade, medan andra drog sig undan.

Fordldrarnas erfarenheter av bemotandet fran vardpersonal var 6verlag positivt. Det som
foraldrarna uppskattat hos vardpersonalen var att de inte flydde undan vid svara situat-
ioner utan fanns dar. Om vardpersonalen borjat tala om egna bekymmer sa har foréldrarna
upplevt det som negativt. Foradldrarna markte ocksd om vardpersonalen hade erfarenhet
om svara situationer fran tidigare sa var de bekvamare i situationen. Enligt socialstyrelsen,

2011 &r ett gott bemotande avgorande for vardens kvalitet.

| resultatet framkom det hur viktigt informanterna tyckte det var med stdd fran familj och
vanner, vardpersonal och INCL foreningen. Resultatet visar att foraldrarna 6verlag har fatt
ett bra stdd av familj och vanner. Det har varit en fordel att ha en stor familj som har stallt
upp och hjalpt till nar det behovts. | Whitings studie (2014b) framkommer det hur viktigt
det ar for foraldrarna att fa hjalp och stéd av familjen och vanner. Att fa hjalp med praktiska

saker i vardagslivet och att ha nagon att kunna tala med ar betydelsefullt for foraldrarna.
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| Antonovskys teori salutogenes (1994) menar han att KASAM - kdnsla av sammanhang ar
det som bestammer om vi ar friska eller sjuka. KASAM innehaller tre begrepp: begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Hanterbarhet ar en av hérnstenarna och med det menas
att man har olika resurser som t.ex. en make eller en van som man litar pa och dessa an-
vands for att klara av de stimuli som vi manniskor utsatts for. | det har sammanhanget ar

det viktigt att fordldrarna har nagon att ty sig till sa att de klarar av situationen de befinner

sigi.

Det fanns en del vanner till féraldrarna som lamnade dem efter att familjen fatt diagnosen
pa sitt barn. Foraldrarna visste inte vad detta berodde pa. De hade ocksa goda och néra
vanner som stottade dem. Eriksson (2015) menar att en méanniska behover en karleksfull
famn att komma till och fa grata ut i. Manniskan behover fa sitt lidande bekraftat och fa
dela det med nagon for att kunna utvecklas. Darfor skulle det vara viktigt att foéraldrarna

skulle ha sanna vanner att tala med och fa stod av.

Foraldrarna tycker att de Overlag fatt ett bra stod fran lakare, barnavdelning och poliklinik.
Men det kom dven fram en hel del som kunde férbattras med stédet. Fordldrarna tycker
t.ex. att de ibland fatt for mycket ansvar av vardpersonalen for varden av deras sjuka barn.
Nagra av foraldrarna tyckte att avlastningen har fungerat bra de flesta ganger och att de
fatt bra med stdd och hjalp. Nagon av foraldrarna upplevde att de lika garna kunde ha bar-
net hemma eftersom vardpersonalen inte hade tillrdckligt med tid for att hinna lara kdnna
barnet och ge en bra vard. | Whitings studie (2014b) framkommer det att stodet fran halso-
och sjukvardspersonalen har en stor betydelse. Att fa avlastning pa den lokala barnavdel-

ningen skulle ocksa vara viktigt.

| vart resultat kom det fram att nagon av foéraldrarna upplevde att det endast var de som
kunde ta hand om sitt barn for de hade blivit experter pa barnets signaler och behov. Detta
kommer ocksa fram i Whitings undersdkning (2014a) dar foradldrarna sagt att de blir exper-
ter pa sina barns vardbehov och att detta kan bli ett problem néar ingen annan kan ta hand

om barnet.

Foréldrarna i var studie tyckte att de kanske inte hade fatt sa mycket stod och hjélp alla

ganger som de Oonskat. De har t.ex. fatt kdampa for att fa det de har ratt till och de har inte
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blivit erbjudna psykolog eller krishjalp. Det har framkom det inte nagonting om i var tidigare
forskning. Foraldrarna var enade om att INCL-féreningen varit ett stort stod och hjalp. Dar-

ifran fick de farsk information om sjukdomen och praktisk hjalp om det behévdes.

8 Metoddiskussion

Redan i ett tidigt skede nar vi borjade fundera 6ver vad vi skulle skriva om i vart examens-
arbete visste vi att vi ville gbra en intervjustudie. Innan vi kunde pabdérja sjdlva intervjuerna
behovde vi skriva sjalva bakgrunden. Det var lite svart att hitta information om detta @mne
men vi hittade till slut nagra vetenskapliga artiklar. Vi hittade daven nagra bocker och inter-
netsidor. Vi har forsokt ta med vasentlig information samt vara kallkritiska. Sjalva intervju-

erna gjorde vi efter att vi samlat in all information till bakgrunden.

Intervjuer ar ett bra verktyg pa manga satt. Pa en kort tid far man flera personers synvinklar
och reflektioner 6ver temat. Genom en intervju far man ocksa med informanternas sprak-
bruk och kanslor, vilket man inte far pa samma satt genom t.ex. enkater. Styrkan med in-
tervjuer ar att manga valjer att stalla upp, man kan latt fa in mycket material och intervju-
erna gar ganska snabbt att utfora. Intervjuers svaghet ar att man kan feltolka det som sags
under intervjun och det som sags far en annan betydelse dn vad informanten menat.
(Ahrne & Svensson 2011, s. 56-57) Vi valde att banda in intervjuerna och transkribera dem
efterat. Nar intervjuerna transkriberades skrev vi ner allt som sades, aven skratt, “"hm”
skrevs ned. Det gjorde vi for att fa en bra dversikt av det som sagts och for att kunna tolka
och analysera intervjuerna pa basta satt. Under intervjuerna pratades dialekt men vi valde

sedan att formulera citaten till standardsvenska for att alla som ldser arbetet skall forsta.

Studiens kvalitet kan forsvagas om man ar flera intervjuare med olika utbildningar och olika
syn pa sjalva genomférandet av intervjuerna samt analyseringen av intervjuerna (Dalen
2007, s. 118). Vi ar tva som gjort denna studie tillsammans. Men vi har tillsammans gjort
alla intervjuer, vilket vi ser som en styrka for var studie. Vi har bada hort alla intervjusvar
direkt fran informanterna och sett olika miner och gester och kadnt stamningen under till-
fallena. Detta tror vi att har varit till en fordel for att fa ett sa trovardigt och rattvist resultat

som mojligt.
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| en intervjustudie ar det informanternas berattelser och ord som ger material till sjalva
resultatet. Darfor ar det viktigt att intervjuarna har bra fragor som ger informanterna moj-
lighet att ge innehallsrika svar eftersom detta starker validiteten. Det ar ocksa viktigt att
tekniken man anvander for att banda in intervjusamtalen fungerar och ar av bra kvalitet
for att transkriberingen ska bli bra. Om inspelningarna hors daligt kan de bli besvarliga att
anvanda och tolka. (Dalen 2007, s. 118-119) Vi gjorde fragorna i god tid fore intervjuerna
och bad vara handledare att lasa igenom dem och ge kommentarer. Pa sa satt fick vi val-
formulerade och bra fragor att anvanda i intervjuerna. Vi upplever att vi med hjalp av fra-
gorna fatt bra svar pa vara fragestallningar. En del av fragorna hade vi kanske kunnat ta
bort eftersom vi fick en del svar som inte gav svar pa vara fragestallningar. Inspelningarna

var av god kvalitet och det var latt att transkribera dem.

Som forskare maste man alltid fundera 6ver om man fatt tag pa de ratta personerna som
intervjuas eftersom validiteten i datamaterialet man far in beror pa just detta. (Jacobsen
2012, s. 164) Vi valde att intervjua personer som vi kande till att hade barn med INCL och
Miller Dieker syndrom. Vi tror att datamaterialet vi fick in ar tillforlitlig trots att vi inte kinde
dessa personer desto mera. Vi dr ocksd medvetna om att detta var ett kdnsligt amne att
prata om for foraldrarna och vi tror att detta kunde medféra att nagon av féraldrarna inte
kdnde sig bekvdma med att beratta precis allting de upplevt. For nagra av foraldrarna var
det ocksa flera ar sedan de fatt sitt barns diagnos och darfér mindes de inte riktigt allt vad

de upplevde under den forsta tiden. Detta kan ocksa ha paverkat resultatet en del.

Nar vi intervjuat alla foraldrar blev intervjuerna transkriberade. Vi lyssnade pa inspelning-
arna och skrev ner allt som sagts ordagrant. Tva intervjuer pa var och sedan laste viigenom
bade det vi sjdlva och den andra skrivit. Samtidigt som vi laste igenom intervjuerna sa strok
vi under det som svarade pa fragestallningarna och skrev i kanterna vad varje stycke hand-
lade om. Meningar som handlade om samma sak plockades i samma kategorier. Kategori-
erna bildade tillsammans tre olika tabeller med rubrikerna ”Att fa diagnos”, “Bemotande”
och ”Stod”. Resultatet skrevs sedan ned med hjalp av tabellerna darifran vi ocksa plockade
in citat. | Jacobsons bok (2011) beskrivs olika steg man skall ga igenom da man analyserar
intervjuer. Dessa har vi skrivit om i kapitel 5 om metoder. Vi har i princip foljt alla de steg

han presenterar. Detta tror vi att hojer trovardigheten i vart resultat.
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Det har varit svart att hitta tidigare forskning om just detta amne. Det ar valdigt lite forskat
om foraldrars upplevelser av barn med INCL och Miller Dieker syndrom. Darfor ar det svart
att jamfora vart resultat med tidigare forskning. Men den tidigare forskning vi har med i
bakgrunden stammer till stor del verens med det resultat vi fatt. Vi tror att det resultat vi
kommit fram till gdllande stodet galler foraldrar med dessa barn i Jakobstadsregionen ef-
tersom alla féraldrar vi intervjuade bodde i den trakten. Sjalva upplevelsen och reaktion-
erna efter diagnosen tror vi att ar liknande oberoende pa var i landet man bor. Nu i efter-
hand tror vi att det skulle ha blivit en mer intressant studie om man skulle ha intervjuat
foraldrar har fran Jakobstad trakten och fran t.ex. Vasa eller fran sédra Finland. Da skulle
man ha kunnat jamfora resultaten om det skulle ha funnits skillnader i uppfattningen om

stodet fran familj, vanner och vardpersonal. Det skulle man kunna forska vidare om.

| resultatet framkom mycket angaende stodet som kunde vara annorlunda samt forbattras.
Men samtidigt poangterade fordldrarna flera ganger under intervjutillfdllena att de upplevt
att de fatt ett bra stod. Resultatet kan saledes vara lite missvisande angaende stédet av
vardpersonal eftersom det framkommer mera negativt an positivt. Detta kan bero pa att vi
hade med en intervjufraga som berérde forbattrande av stod. Med hjélp av det har resul-
tatet kan vi som vardare forsoka gora forbattringar pa de omraden dar foraldrarna tyckte

att det fanns bristningar i stodet.

9 Slutdiskussion

Vart syfte med denna studie var att ta reda pa hur foraldrarna upplever att fa ett svart sjukt
barn som inte kommer att nd vuxenalder samt att ta reda pa vilket stod foraldrarna blivit
erbjudna. Vi ville ta reda pa mer om det har for att som blivande sjukskotare ha en storre
forstaelse for hur vi kunde agera och ge ratt stéd om vi kommer i kontakt med foraldrar i
denna situation. Vi ar ocksa bada intresserade av barnsjukvard och valde darfor ett amne
som beror detta. Genom studien har vi fatt en inblick i vad som kunde forbattras och goras
annorlunda i varden for att foraldrarna skulle uppleva att de far ett bra stéd. Vi tycker att

vi har fatt svar pa vara fragestallningar.
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Det som tydligt kom fram i resultatet var att féraldrarna upplever chock och sorg nar de
fatt reda pa att barnet ar sjukt. Detta resultat var vantat. Det som var lite mera 6verras-
kande var att det ganska ofta ar vanner och ibland dven familjemedlemmar som tar avstand
fran familjen efter att barnet fatt en diagnos. Man skulle kunna forska vidare om varfor det
ar sa eftersom det dven framkom i resultatet att stodet fran familj och vanner ar viktigt. De
praktiska konsekvenser som den har studien har for evidensbaserad vard ar att man skulle
behova utveckla stédet till fordldrar och familjer efter att ett barn fatt en diagnos. Man
skulle behdva erbjuda stodet flera ganger och inte bara en gang eftersom féraldrarna oftast
ar i chock och inte kan ta till sig sa mycket i borjan. Det skulle ocksa vara viktigt att man
foljer med familjen efter man gett diagnosen for att se om de behover hjalp som t.ex. kris-

eller psykologhjalp.

Vi hoppas att vart examensarbete skulle hjalpa blivande vardare att fa mer kunskap om hur
man ger det basta stodet till fordldrar i svara situationer. Vi har sjalva lart oss mycket och
fatt en vardefull kunskap om detta @mne som vi kommer att bara med oss som sjukskotare
och ha stor nytta av i vart kommande yrkesliv. Till sist vill vi tacka alla fordldrar som stéllde

upp i intervjuerna samt de larare som handlett oss i var studie.
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Bilaga 1

Hej!

Vi ar tva sjukskotarstuderande som studerar tredje aret pa Yrkeshogskolan Novia i Vasa. Vi
haller pa att skriva vart examensarbete, dar vi vill underséka hur foraldrar upplever att fa
ett barn som inte kommer att na vuxenalder. Vi har i bakgrunden skrivit om sjukdomarna
INCL och Miller dieker syndrom. Darfor soker vi nu nagra personer som har barn med nagon
av dessa sjukdomar som skulle kunna tanka sig att stalla upp i en intervju. Intervjun skulle
infalla i slutet av november eller borjan av december detta ar. Darfor tankte vi fraga dig/er
om ni skulle vara intresserade att stalla upp? Intervjun kommer att bandas in, renskrivas
och sedan forstoras. Att delta i intervjun ar frivilligt och ni har ratt till att nar som helst
avbryta medverkan i studien. Nar vi redovisar resultaten fran intervjun i examensarbetet

ar deltagarna anonyma.

Vanligen ta kontakt vid intresse.

Med vénliga hdlsningar

Senny Enkvist Heidi Saarijarvi
Tel. 0451304491 Tel. 0505756231

Senny.enkvist@edu.novia.fi Heidi.saarijarvi@edu.novia.fi



mailto:Senny.enkvist@edu.novia.fi
mailto:Heidi.saarijarvi@edu.novia.fi

36
Bilaga 2

Intervjufragor

Er historia
e Kan ni kort beratta om er situation?
e Vilken sjukdom har/hade barnet?
e Hur gammal ar barnet? / Nar miste ni barnet?
e Nar borjade ni misstanka att nagot inte stod ratt till?

e Hur klarade ni vardagen under den forst tiden?

Reaktioner och kris
e Hur reagerade du/ni nar ni fick beskedet om att ert barn ar sjukt?
e Nar forstod ni vad sjukdomen innebar? Hur upplevde du/ni det?

e Kunde ni/kan ni forbereda er for att ni kommer att mista ert barn? | sa fall, pa vilket

satt?

Hjalp och stod
e Vilket bemo6tande har ni fatt av familj och vanner?
e Vilket bemotande har ni fatt av vardpersonal?
e Hurudant bemotande hade ni 6nskat att ni fatt?
e Blev ni erbjudna stéd nér ni fick reda pa ert barns diagnos?
e Vilket stod har ni fatt av familj och véanner?
e Vilket stod har ni fatt av vardpersonal?

e Hurudant stod hade ni 6nskat att ni fatt?

Familjeférhallande

e Hur har detta paverkat ert forhallande, er familj samt barnets syskon?



