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Syftet med detta examensarbete ar att genom en litteraturstudie klarlagga hur barn med
funktionshinder och deras anhoriga upplever att de blir bemotta i varden. Detta utfors for
att starka vardpersonalens kunskap om hur man skall ga tillviga vid moten med
funktionshindrade barn och deras anhoriga. Forskningsfragorna som stélldes ar: Hur
upplever barn med funktionshinder och deras anhériga att de blir bemétta i varden? Vad
anser barn med funktionshinder och deras anhodriga som viktigt i vardpersonalens
bemdotande?

Som teoretiska utgangspunkter har respondenten valt vardandet och vardrelationen, bada
begreppen utgar fran Eriksson (2000, 2014). Datainsamlingsmetoden ar en kvalitativ
litteraturstudie och bestar av vetenskapliga artiklar. De utvalda vetenskapliga
forskningarna sammanstélldes i en resumeéartikel. De svar som framkommit analyserades
utgaende fran en innehallsanalysmetod.

Av resultatet framkom tre huvudkategorier. Resultaten som framkom var hur barn med
funktionshinder och deras anhdriga har upplevt kommunikationen i bemdotandet, hurudant
stod de har fatt och vilka egenskaper vardpersonalen bor ha. Det som framkom var att
allman information inte alltid &r tillganglig och delad, samt att beslut togs utan att barnen
eller foraldrarna fick vara delaktiga. Familjerna onskar bilda sig en vardrelation med
vardarna framst grundad pa respekt, tillit och forstaelse. Hos vardarna onskas goda
attityder till funktionshinder, samt kunskap om de olika funktionshindren.
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Summary

The purpose of this thesis is through a literature review clarify how children with
disabilities and their families experience they are treated in health care. This study was
done to strengthen health professionals knowledge about approach when they treat children
with disabilities and their families. Research questions were: How experiencing children
with disabilities and their families they are treated in health care? What rate children with
disabilities and their families as important in health professionals treating?

As theoretical baselines has the author chosen caring and care relationship, both according
to the concept of Eriksson (2000, 2014). Scientific articles were used to collect the
qualitative literature review. Selected articles were summarized to get an overview of
studies. Received responses were analyzed by the content analysis-method.

The result emerged on three main categories. The results was, how children with
disabilities and their families have experienced communication in treatment, what kind of
support they have received and which properties health professionals should have. What
emerged was that general information is not always available and shared, and that
decisions were taken without the children or their parents was involved. The families want
to build a relationship with the caregivers based on respect, trust and understanding. By the
caregivers wants families good attitudes to disability, and knowledge about different
disabilities.
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1 Inledning

Temat for examensarbetet &r vardpersonalens bemétande av barn med funktionshinder.
Valet for amnet stoder sig pa respondentens egen arbetserfarenhet inom handikappomsorg
och ett stort intresse for varden av barn. Bemotande av barn &r ett svart kapitel i sig, men
att mota barn med funktionshinder ar ett kanske annu svarare och darfor behovs kunskapen
om hur man som vardpersonal skall ga tillvaga. Det finns sékert manga ganger som
vardpersonalen har kant sig obekvama i situationer dar det har varit fragan om bemaotande
av barn med funktionshinder, eftersom det ar svart att veta hur man skall kommunicera
med dem eller hur mycket de forstar av det man séger till dem. Av egna erfarenheter vet
respondenten att det ar svart att veta hur man skall ga tillvaga och darfor tankte
respondenten undersoka hur de upplever att de blivit bemoétta utifran barnens och deras
anhorigas perspektiv. Hur man bemoéter barn med funktionshinder kan ocksa vara bra att
veta i vardagliga situationer och andra manniskor an vardpersonalen kan ha nytta att veta
det. Viktigt att tanka pa, dr att inte fokus sétts pa funktionshindret eller problemet utan pa

barnet sjalv som en vérdefull individ.

Vid bemdtande av en familj med ett barn med funktionsnedséttning ar det viktigt att dven
hélsa pa barnet och ifall barnet inte kan uttrycka sig verbalt bér man som vardpersonal ta
reda pa hur barnet kommunicerar. Storsta fokus satts pa barnets egna resurser.
Vardpersonalen bor ocksa tanka pa att foraldrarna kan vara sarbara och kénsliga i den
aktuella situationen, darfor bor ocksa de respekteras (Hallstrom & Lindberg, 2009, s. 303).
For att erkanna och respektera barns varde maste man lyssna pa dem. Alla barn har ratt till
respekt, sjalvbestimmande och avgorande av beslut. En vuxen foretradare skall

forekomma om inte barnet kan tala for sig sjalv (Rindstedt, 2013, s.13).

Metoden respondenten kommer att anvénda sig av &r en kvalitativ litteraturstudie och
kommer att visa hur barn med funktionshinder och deras anhdriga blir bemoétta i varden. |
undersokningen koncentrerar sig respondenten framst pa barn med funktionshinder i aldern
8-16 ar. Syftet med denna studie &r att klarlagga hur barn med funktionshinder och deras
anhdriga upplever att de blir bemotta i varden. Detta utfors for att starka vardpersonalens
kunskap om hur man skall ga tillvaga vid méten med funktionshindrade barn och deras

anhoriga.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie &r att klarldgga hur barn med funktionshinder och deras anhoriga
upplever att de blir bemotta i varden. Detta utfors for att starka vardpersonalens kunskap

om hur man skall ga tillvaga vid méten med funktionshindrade barn och deras anhoriga.

Fragestallningar:

1. Hur upplever barn med funktionshinder och deras anhdériga att de blir bemdtta i
varden?
2. Vad anser barn med funktionshinder och deras anhdriga som viktigt i

vardpersonalens bemotande?

3 Teoretiska utgangspunkter

Som teoretiska utgangspunkter kommer respondenten att utga fran Erikssons (2000, 2014)
vardandets idé och vardprocessen, med fokus pa vardandet och vardrelationen. Eftersom

temat bemotande ligger i stor grund till hur en god vard gar till.

3.1 Vardandet

Eriksson skriver att ursprungligen ar vardandet ett naturligt manskligt beteendemonster och
har en halsoframjande funktion, samt att det innefattar hela individen. De huvudsakliga
substanserna i varden som Eriksson lyfter fram &r att ansa, leka och lara. Naturliga vardare
ar nagot alla manniskor ar, menar Eriksson och att den sa kallade egenvarden kan ses som
en mellanform mellan naturlig vard och professionell vard. Vardarbetet ar dock som helhet
en balansering mellan naturlig vard, egenvard och andras vard. Omsesidighet, en interaktiv

process ar vardandets grundkaraktar (Eriksson, 2000, s. 9- 10).

Vardandet ar en akt mellan tva agenter, inom den professionella varden sker det mellan en
patient och en vardare. Vardandets utgangspunkter & manga enligt Eriksson, bland annat:

det naturliga méanniskobeteende, att vardandet ar en naturlig del, att varda &r att ansa, leka
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och léra, att varda ar att dela och hela, vardandet innefattar ursprungligen hela manniskan

med kropp, sjél och ande (Eriksson, 2000, s. 11).

Det som kanske utgor den mest primara formen av vardandet ar omvardnad eller vardande
vard. Vardens och vardarens intresse har under alla tider varit riktat emot hélsa och
méanniska som helhet och individ (Eriksson, 2000, s.72, 75).

3.2 Vardrelationen

Grunden i vardandet och vardprocessen utgors av vardrelationen mellan patient och
vardare. Ett sant mote ar vad en verklig relation innebar. Genom att skapa relation med
andra manniskor, kommer manniskan sjalv fram som person. | relationen patient-vardare,
skall patienten fa utrymme till att komma med sina begéar, behov och problem. Patienten
far lara sia att ta emot och att ge, ingetdera av dessa far uppfattas som sjalvklara. For att en
vardprocess skall fungera forutsatter det att aven sjalva vardrelationen fungerar (Eriksson,
2014, 5.55-56).

Varje ménniska behdver en annan manniska. Relationer mellan ménniskor kan formas
olika och innehélla vad som helst. Aktheten i relationen &r ur den naturliga vardens
synvinkel det vasentliga. Ofta blir relationer mellan méanniskor tomma och meningslésa

givanden av konkreta tjanster eller ting, utan egentligt innehall (Eriksson, 2000, s. 51).

4 Teoretisk bakgrund

| féljande kapitel kommer respondenten att kortfattat forklara vad ordet funktionshinder
innebdr och beskriva en del olika funktionshinder som det finns. Har kommer &ven barnens
rattigheter fram och hur teorin beskriver vad ett bemétande ar och hur det gar till i
praktiken. Aven hur synen pa funktionshindrade har utvecklats i samhallet tas upp i detta

kapitel.



4.1 Olika funktionshinder

Enligt Varldshalsoorganisationen (WHO) finns det dver en miljard ménniskor i hela
varlden som har nagon form av funktionshinder, vilket utgor ungefar 15 %. Definiering av
ordet funktionshinder forklaras enligt WHO som ett samlingsnamn  for
aktivitetsbegrénsningar, nedskrivningar och begrénsningar for deltagande (World Health
Organization, 2014). Enligt WHO (1980) innebar det att ett funktionshinder beror pa en
sjukdom eller skada, men om funktionshindret &r ett handikapp eller inte bestimmer den
omgivande miljén (Davidsson, 2007, s.18). Vem eller vad som definieras som
funktionshindrad bestams i hog grad av en samverkan mellan individen, samhé&llet man
lever i och i relation till det kulturella k&nnetecknet i detta samhélle (Lindqvist & Sauer,
2007, s.13). Till funktionshindrade réknas personer med utvecklingsstérning,
rorelsehinder, syn- eller horselnedséttningar, psykiska eller neuropsykiatriska
funktionshinder och personer med neurologiska funktionshinder. Dessa funktionshinder

kan vara medftdda eller orsakas av sjukdom (Davidsson, 2007, s.33).

Vi kommer nastan dagligen i kontakt med manniskor som har nagon form av
funktionshinder. Ett funktionshinder kan vara stort eller litet, men behdver inte alltid synas
pa utsidan av en manniska. Det finns ocksd manniskor med flera funktionshinder, vilket

kan leda till stora konsekvenser for dennes liv (Gotthard, 2007, s. 9).

4.1.1 Utvecklingsstorning

Utvecklingsstorning ar nagot som kan vara medfott eller orsakas av skada eller en olycka
under utvecklingsaldern (fore 16-18ar). Det ar ett funktionshinder som ber6r personens
intellektuella utveckling (Davidsson, 2007, s.34). Det finns olika grader av
utvecklingsstorning och skillnaderna mellan dem &r mycket stora, medan skillnaden mellan
en mycket lindrig utvecklingsstorning och det som betraktas som normalt ar harfin (Olsson
& Olsson, 2010, s.35).

Lindrig utvecklingsstorning

En latt utvecklingsstorning som oftast patraffas i forskole- eller lagstadiedldern. En sa

kallad generell inlarningssvarighet, vilket betyder att barnet har svarare an andra barn att ta
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till sig ny information och att lara sig nya saker. Dessa barn behdver mycket extra stod och
hjalp. Barnen som har en lindrig utvecklingsstorning skiljer sig inte mycket fran andra barn
(Olsson & Olsson, 2010, s.36 ).

Mattlig utvecklingsstérning

De som har mattlig utvecklingsstérning har ofta yttre tecken pa sin funktionsnedséttning.
Personer med Downs syndrom tillhor oftast denna grupp. Ett litet ordforrad och korta
fragor ar vad deras sprak bestar av. Dessa personer har svart att gora generaliseringar, det

vill sdga dra slutsatser av olika situationer (Olsson & Olsson, 2010, s.37).

Grav utvecklingsstérning

Omfattande funktionsnedséttningar, orsakade av tidiga skador &r ett kédnnetecken for denna
grupp. Hos dessa ar det vanligt med syn- och horselskador eller andra tillaggshandikapp.
Svarigheter att styra sina rorelser, perceptionsstorningar och icke-verbal kommunikation ar
annat som &r vanligt hos personer med grav utvecklingsstérning. Dessa personer lever i
nuet (Olsson & Olsson, 2010, s.38).

Downs syndrom

Vid Downs syndrom har personen en extra kromosom. Det finns speciella yttre drag hos
personer med Downs syndrom, exempel lagt sittande 6ron, riklig nackhud, generell
hypotoni och hudveck vid inre 6gonvran. Missbildningar i hjarta och magtarmkanalen ar
annat som ar vanligt hos personer med Downs syndrom (Edwinson Mansson & Enskar,
2008, 5.390).

Flerfunktionshinder

Storningen i barnets utveckling paverkar till andra funktionshinder. Syn- och
horselnedséttningar, rorelsehinder, epilepsi, hjart- och lungproblem samt olika typer av
psykiska storningar ar i regel vanliga tillsammans med en utvecklingsstérning. Det dr &ven
vanligt med medicinska handikapp hos personer med utvecklingsstorning, till exempel
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hudakommor, glutenallergi och annan Gverkanslighet, &mnesomséttningsrubbningar och
hormonrubbningar (Gotthard, 2007, s. 59).

4.1.2 Rorelsehinder

Om man tanker i stora drag, kan men indela rorelsehinder i tva grova huvudgrupper —
hjarnskadade och icke-hjarnskadade. Cerebral pares (som beskrivs lite langre ner i
dokumentet) &r den vanligaste hjarnskadan som leder till rérelsehinder. Medan till de icke-
hjarnskadade rorelsehindren réknas personer med medfédda missbildningar eller led-,
muskel- och skelettsjukdomar. Rorelsehinder &r ofta kombinerat med andra
funktionsnedséttningar (Davidsson, 2007, s.44).

4.1.3 Neurologiska funktionshinder

Av en forvarvad hjarnskada kan det leda till ett neurologiskt funktionshinder, hit hér bland

annat funktionshinder s som cerebral pares och skolios (Davidsson, 2007, s.42).

Cerebral pares

Cerebral pares — CP betyder att motoriska foljdtillstdnd efter en tidig hjarnskada. Det &r en
omogen hjarna som drabbas av denna hjarnskada och uppkommer i fosterlivet, i samband
med forlossningen eller under de forsta sex levnadsaren. Hjarnskadan ar bestdende, men
forvarras inte med aren. Orsaker till prenatala, det vill séga foster- eller fore fodelseskador
som ar vanligast &r infektioner eller damnesomsattningsrubbningar, men dven
graviditetskomplikationer.  Forsenad  motorisk  utveckling,  daligt  utvecklade
balansreaktioner, kvarstdende neonatala reflexer och avvikande muskelspanning &t tidiga
tecken pa CP-skada (Edwinson Mansson & Enskar, 2008, s.395-396).

Skolios

Betyder en ryggradskrok i sidled, vilket &r vanligt och finns 6verallt i vérlden (Davidsson,
2007, s. 43).



4.1.4 Neuropsykiatriska funktionshinder

Dessa funktionshinder kan yttra sig pa manga satt och har sina grunder i biologiska
storningar. Hit hor bland annat funktionshinder som autism, Aspergers syndrom och
ADHD (Davidsson, 2007, s.37).

Autism

Autism éar ett allvarligt funktionshinder, som beror pa en tidig forvarvad eller medfodd
hjarnfunktionsstorning. Det ar mycket vanligt att autism foérekommer med andra
funktionshinder, men inte alltid. Personer kan dven lida av autistiska drag, vilket betyder
att symtomen &r mindre svar. Bearbetning och forstaelse av information &r en stor svarhet
for personer med autism. Att fa ett sammanhang eller en helhet av vad de upplever, &r
nagot de ocksa har svarigheter med. Svarigheter med kroppskontakt, 6gonkontakt och/eller
kommunikationsformaga ar nagot som ofta kannetecknar personer med autism (Davidsson,
2007, s.37).

Aspergers syndrom

Aspergers syndrom ar ett autismliknande tillstand. Personer med Aspergers syndrom visar
brister géllande formagan att fa sammanhang och mening av sina upplevelser, att forsta
och reagera pa andras tankande och andras kénslor och formagan att organisera sin egen
tillvaro. Orsaken till funktionshindret &r okant, daremot finns det betydelsefulla tecken pa
arftlighet, men enligt forskare ligger inte speciella eller psykosociala upplevelser i
barndomen som nagon orsak till funktionshindret. Det &r vanligare att pojkar har
funktionshindret &n flickor. Utseendemassigt skiljer sig inte personer med Aspergers
syndrom sig fran andra, vilket medfor svarare accepterande och forstaelser av omgivningen
och de blir ofta missforstadda (Davidsson, 2007, s.38-39).

ADHD

ADHD ar en forkortning av Attention Deficit Hyperactivity Disorder. Svara
koncentrationssvarigheter, impulsstyrning och hyperaktivitet ar det som oftast
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kannetecknar ADHD. Personer med ADHD har vanligen inte en utvecklingsstérning och
raknas inte pa samma satt till ett funktionshinder, men kan medfora stora problem bland
annat i skolan (Davidsson, 2007, s.39).

4.1.5 Syn- och horselnedsattningar

Det finns manga som lider av syn- och horselskador, men som klarar sig med endast stod i
liten grad. Vardpersonal traffar mera pa dessa nedsattningar nar de &r i kombination med
andra funktionshinder (Davidsson, 2007, s.44).

4.1.6 Psykiska funktionshinder

Av olika orsaker kan barn ocksa utveckla psykisk ohélsa, bland annat fran att ha upprepade
ganger varit med om negativa livshandelser sa som separationer, ekonomiska problem i
familjen, konflikter eller mobbning. Symtomen hos personer med psykisk ohalsa kan till
exempel vara depression, angest, 6verdriven impulsivitet och aggressivitet. Barnen som
lider av detta upplevs ofta som brdkiga” och de som sabbar och forstor. De har svart att

skapa relationer till andra barn och litar inte pa vuxna (Olsson & Olsson, 2010, s.178-180).

Fobier, det vill sdga en obefogad radsla for vissa platser, situationer eller foremal och
tvangssyndrom av olika slag raknas ocksa som psykiska funktionshinder, men som dolda
sadana. Aven sjalvmordsbeteende riknas till gruppen psykiska funktionshinder och kan
bero pa nagot av det tidigare namnda angaende psykisk ohalsa. Sjalvmord hos barn kan
bero pa att de har en psykos — en stord verklighetsuppfattning, desperata rop pa hjalp,
overgivenhet, att de vill hamnas pa omgivningen eller att de vill aterférenas med nagon
dod och &lskad person (Olsson & Olsson, 2010, s.157, 168-169).

4.2 Barnens rattigheter

FN:s barnkonvention sdger att alla barn ar likvéardiga och de har alla rétt till egen identitet.
Fortfarande betraktas barn med funktionshinder av vuxna ofta som objekt for tjanster,

istallet for individer med egna asikter, som de &r vérdiga att betraktas som. Aven barn med
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kommunikationssvarigheter bor med olika hjalpmedel kunna bli horda och forstadda

(Lapsiasia-Barnombudsmannen, 2013).

Barnkonventionen - skyddar barn pa basta méjliga satt, innehaller manskliga rattigheter for
barn och ett barn dr en manniska upp till 18 ar. Kortfattat innebar barnkonventionen att alla
barn har samma rattigheter och att de alla ar likvérdiga, att deras basta skall komma forst
vid beslut som ber6r barn och att ingen av dem far diskrimineras. Huvudansvaret om
barnets utveckling och uppfostran ligger hos barnets forélder eller annan vardnadshavare.
Barnen har ratt att uttrycka sig och deras asikter skall beaktas i forhallande till deras
mognad och alder. Ett barn med funktionsnedsattning har ratt till ett fullvardigt och
anstandigt liv och hjalp att delta i samhallet pa lika villkor. Varje barn har bland annat réatt
till bra halsa och sjukvard, social trygghet, en bostad, klader, mat, rent vatten, utbildning,
lek, vila och fritid. De har dven rétt till att bli beskyddade fran att bli utnyttjade pa ett eller
annat satt, samt att de blir beskyddade fran faror som krig och dylikt (UNICEF, u.a.).

4.3 Bemotandet

Hur samtal utférs och genomfors ar vad bemotandet bland annat handlar om. Behandling,
mottagande och upptradande ar nagra synonymer till ordet bemétande. “Treatment” dr
oftast den Overséttning av ordet som anvands, men forskare och larare tycker att ordet
bemdtande ar svart att Gversatta till engelska. Bemaotandet handlar aven om hur vi tar emot
patienter, halsandet, 6gonkontakt och lagesnivan till exempel sittandes eller staende. Att
bli bemétt pa ett vardigt satt, vardpersonalen skall presentera sig och bara namnskylt, hur
varden indirekt utfors och méanniskosyn omfattar ocksa bemétandet (Fossum (red.), 2007,
5.31-33).

Bengtsson (2007) refererar till Hedov, att det framkom i en undersokning av foréldrar till
barn med Down syndrom att sju av tio vill bli bem6tta med mer ménsklighet. Det finns
manga satt att paverka till ett bra bemotande, fastan det inte finns nagon lag som ger dig
rétt till det. Framst for familjer som har barn med funktionshinder, kan ett bra bemdétande
vara livsviktigt. Det &r viktigt att fa insikt i vad begreppen betyder for att kanna till sina
rattigheter och krava dem. Daligt bemotande och diskriminering atskiljs med en tradsmal
skiljelinje, men é&r inte samma sak och det &r svart att avgéra var gransen gar
(Foraldrakraft, 2007).
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Bemotande ar nagot som man stéter pa inom manga olika branscher. Ofta kombineras
ordet med etik. Upptrada mot nagon eller ga i svaromal ar betydelsen pa ordet bemotande

enligt det svenska spraket (Blennberger, 2013, s. 9-10).

4.3.1 Kommunikation

Kommunikation som begrepp ar mangtydigt och anvéands i manga olika sammanhang,
bland annat i mansklig kommunikation. Betydelsen for ordet kommunicera &r att gora
gemensam. Kommunikation anvéands ocksa i vardvetenskapliga sammanhang, sa kallad
vardande kommunikation. Vardande kommunikation &r dock inte enbart en fraga om hur
budskap formedlas mellan en s&ndare och en mottagare, utan dven en kamp for att
ateruppratta den ursprungliga betydelsen av kommunikation - att géra ndgot gemensamt.
Kommunikation utspelar sig ofta som ett samtal mellan vardare och patient i den kliniska
verkligheten. Men den kan &ven vara ett viktigt element i situationer dar patienten inte kan
formedla sig via tal, av olika orsaker (Wiklund Gustin & Bergbom (red.), 2012, s.322,
327).

Genom tre olika sétt syns den vardande kommunikationen: Relationell kommunikation —
gemenskapen som skapas i forbindelse patient och vardare. Narrativ kommunikation —
kommunikationen som genom berattelser forbinder patientens historia, nutid och framtid
till vardaren. Aven lidandeberattelser berdttar om den vérld patienten lever i. Etisk
kommunikation — dar kommunikationen blir synlig i den 6msesidiga respekten manniskor
emellan, men dar ocksa respekten for en sjalv utvecklas till omsorg om och respekt till
andra (Wiklund Gustin & Bergbom (red.), 2012, s.326).

Hur man bast kommunicerar med barn och unga finns det ingen entydig mall pa. Faktorer
som inverkar pa barnet ar for exempel omgivningen och att manga nya och okéanda
personer blir inblandade nar barnet hamnar pa sjukhus, viktigt ar da att man ar medveten
om vilken roll man tar som vardpersonal. En god relation till barnet eller tillit med annat
ord, att skapa en tillit till ett barn kan vara mycket kravande och svart. Vad som ligger i
barnets intresse kan darfor dras stor nytta av (Eide & Eide, 2009, s.421-424). Barn
kommunicerar genom lekar innan de har ett fullt utvecklat sprak. Barnet har genom leken
mojlighet att kontrollera sin rédsla, bearbeta obehagliga situationer, behérska sig sjalv,
anvanda motorik, agera med sin fantasi och léra sig forsta (Edwinson Mansson & Enskar,
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2008, s.50). Genom den lek som barnet leker kan barnet uttrycka kénslor och upplevelser
som hen bar pa, darifran kan man som vardpersonal snappa upp en hel del god
information. Personalen kan ocksa anvanda t.ex. dockor, teckningar, teater sang och musik
som hjalpmedel (Eide & Eide, 2009, s.425-426).

Det ar viktigt att prata sa att andra forstar, eftersom ord och meningar kan tolkas och
forstas pa flera olika satt, framst i halso- och sjukvarden, helst bor sjukvardstermer
undvikas. Hur man talar spelar ocksa en stor roll bland annat résten och tonfallet (Fossum
(red.), 2007, s.35).

Verbal kommunikation

Verbal kommunikation innebér bland annat ljud, signaler, tal och ord, men &ven lyssnande
och observationer. Detta maste tolkas fran den som tar emot det. Tolkningen beror darmed
pa mottagarens utveckling och fardigheter, men ocksa mycket i hur givaren har uttryckt sig
icke-verbalt (Eide & Eide, 2009, s.22).

Icke-verbal kommunikation

Ansiktsuttryck, 6gonkontakt, kroppsspraket, résten, tystnad, berdring, tempo och blickar &r
exempel pad vad icke-verbal kommunikation innebar. Som vardgivare &r icke-verbal
kommunikation en professionell fardighet som anvands genom hela omvardnadsprocessen.
Detta kan vara ett viktigt verktyg for att skapa en relation, sa att den andra personen vagar
Oppna sig och beratta om sina problem. Vid kommunikationer med andra personer
anvander vi icke-verbala uttrycksformer som vi bade ar medvetna om, men ocksa sadana
som vi d&r omedvetna om. Tacksamhet genom en blick, en bekymrad rynka i pannan eller
uppgivenhet i en suck, ar nagra exempel pa icke-verbal kommunikation. Som vardgivare
tolkar vi icke-verbal kommunikation, vilket de maste goras i alla situationer, men det
betyder inte alltid att vi tolkar dem precisa (Eide & Eide, 2009, s.235-240).
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4.3.2 Vardpersonalens roll

Vid bemotande av barn i varden stalls det hoga krav pa vardpersonalen. Orsaken till motet
med barn och deras anhdriga kan vara manga och olika. Eftersom néastan alla barn som
soker vard har med sig en eller bada sina foraldrar ar antalet inblandade flera. Forédldrarna
ar mycket kansliga nar det galler bemotandet av bade for hur de sjalva, men ocksa for hur
barnet blir bemott. Det viktigaste arbetsredskapet for vardpersonalen i alla méten ar ratt
bemotande och god kunskap inom kommunikation, eftersom negativa och oldmpliga
bemotanden kan lttare fastna 1 minnet for patienten. Att i samtalet direkt vanda sig till
barnet, genom att ha formaga att anpassa kommunikationen till barnets mognadsgrad och
alder (Fossum (red.), 2007, s, 353-354).

Genom att berdra, lyssna och bekrafta patienterna ger vardaren en trygg relation till
patienten. Har har det forsta motet en stor roll med tanke pa de kommande tilliten och
relationen (Fossum (red.), 2007, s.410, 418). Vardpersonalen maste vara flexibel sa langt
som mojligt for att barnen och deras foraldrar ska fa en upplevsele av sjukhusvistelsen som
ar sa positiv som mojligt. Barnets individuella egenskaper bors ta reda pa av foraldrarna.
Att forklara at barnen och deras fordldrar vad som ska handa och ge information och rad
hur de skall ga tillvdga ar nagot personalen kan hjélpa familjen med (Edwinson Mansson &
Enskér, 2008, s.37).

| situationer som &r nya for barn, behdver de kdnna trygghet. Ovana situationer ar ofta
sjukvards- och halsosituationer, dar det ar miljoer de inte kanner till. Barnen bor darfor ha
nagon vuxen de kanner sig trygga med och litar pa med sig i olika vardsituationer. Sarskilt
viktigt ar det att barn med funktionsnedsattningar har med sig nagon anhérig de forlitar sig
pd. Om vardsituationen blir svar att forstd kan det funktionsnedsatta barnet uppleva
vardsituationen som skrammande. Det ar darfor viktigt att motet med vardpersonalen
fungerar bra. Vardpersonalen bor vara medveten om sitt ansvar, sa det funktionsnedsatta
barnet far en sa positiv upplevelse av vardsituationen som méjligt. Lyhordhet &r viktigt hos
vardpersonalen och att de anpassar sig till barnets upplevelser. Att lata barnet kénna sig
delaktig ar klokt i vardsituationer, sa att de inte kanner sig mera utsatta an vad de redan ar
(Soderback, 2014, 5.190-191).
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Kunskap om vad de olika funktionsnedsattningarna innebdr, &r nagot personalen behdver
ha. Framst for att forsta barnets satt att kommunicera och barnets formaga att forsta andras
kommunikationer (Soderbéck, 2014, s.192).

4.3.3 Barnet i vardsituationen

Infor sjukhusbesok med barn med funktionshinder bér barnet sa langt som mojligt veta
exakt vad som ska hdnda och forberedas infor besoket. Bilder &r ofta vardefulla att
anvanda i dessa situationer for att visa vad som ska handa och speciellet hos barn med
kommunikationshinder (Hallstrom & Lindberg, 2009, s. 304).

De grundldggande behoven ar samma hos barn med funktionshinder som hos vilka andra
barn som helst. Ett vanligt problem hos barn med funktionshinder &r att fa i sig naring- ata
och dricka tillrackligt. Bakomliggande orsaker kan vara av manga olika slag. Foérsenad
utveckling av &tandet, sugsvagheter, stord svalg- och munmotorik och felsvéljningar ar
nagra exempel. Vid behov kan barnen matas via en sond. S6mnen ar ocksa ett annat
vanligt problem hos barn med funktionshinder. Ett tredje problem hos barn med
funktionshinder &r smarta, men den behandlas tyvarr inte manga ganger, eftersom det som
vardpersonal ar svart att tolka barnets smartuttryck. Enligt forskning visar det sig att barn
som inte kan uttrycka sig via kroppssprak eller verbalt upplever mera smarta. Lidandet av
smarta paverkar utvecklingen, smnen och aptiten hos de barnen (Hallstrom & Lindberg,
2009, s. 304-305).

4.3.4 Narstdende i vardsituationen

Mamma, pappa och vanner ar mycket viktiga for personer med funktionshinder och nagon
som de blir beroende av (Gotthard, 2007, s.189). Att ha ett barn med funktionshinder beror
hela familjen, men for fordldrarna &ndras deras livssituation for alltid, eftersom barnet
kommer att behdva hjélp och stdd resten av sitt liv. Information om funktionshindret &r
nagot som de behdver for att de skall kunna vara stod for barnet (Olsson & Olsson, 2010,
s.21).
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4.4 Synen pa funktionshinder

I dagens samhalle talar vi mycket om samhallsdeltagande och integrering och tycker det ar
en sjalvklarhet att manniskor med funktionshinder skall leva bland oss alla andra. Trots det
blir storsta delen av manniskor med funktionshinder utestangda fran arbetslivet. For manga
ar friheten att fa vélja tillsammans med vem och var man skall bo begransat (Davidsson,
2007, s.23).

For personer med funktionshinder har levnadsvillkoren blivit uppenbart battre, men ligger
torts det pa slap. Genom olika lagstiftningar och regler som har férandrats under aren, har
aven manniskors attityder kring funktionshinder drivits pa. Dessa forandringar har
tillkommit tack vare nara personer till ménniskor med utvecklingsstérning och andra
funktionshinder (Gotthard, 2007, s.37).

P& mitten av 1800-talet borjades forst personer med funktionshinder uppmarksammas av
samhallet, da det byggdes olika hem at de sa kallade “bildbara sinneslésa”, déar de blev
omhandertagna. | borjan pa 1900-talet andrades installningarna till dessa ménniskor och
samhallet sdg att dess uppgift var att skydda samhéllet mot de har manniskorna. Aren
1940-1950 bérjade ett mer pedagogiskt synsétt angdende omhandertagande gélla. Olika
former av rehabilitering utvecklades och sa smaningom bildades sma behandlingsenheter.
Efter 1950 kom det fler och fler lagar i kraft gallande bland annat omsorg, utbildning och
arbetsmarknad (Gotthard, 2007, s.37-41).

5 Understkningens genomférande

Undersokningen &r en kvalitativ litteraturstudie, dar dokument i form av tidigare forskning
har anvénts. | foljande kapitel beskrivs de olika metoderna samt hur sjélva undersékningen
gatt till och vilket material som blivit anvant. Aven etiska 6vervagande angéende forskning
tas upp. Att anvanda sig av en kvalitativ metod passar i denna studie, eftersom svaren pa
fragestallningarna kommer fram med hjélp av tidigare undersékningar. Dokumenten som
anvands bestar av vetenskapliga artiklar som analyserats enligt innehallsanalytisk metod

och har blivit sammanstéllda i en resuméartikel (bilaga 4).
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For att genomfora ett forskningsprojekt eller en undersékning maste man anvanda sig av
nagon sorts metod, som kan betraktas som ett redskap eller ett verktyg. Detta ar ett verktyg
som visar hur man gar tillvaga for att fa svar pa fragor och fa ny kunskap inom amnet. Hur
man far fram eller hamtar in, organiserar och tolkar informationen ar vad metoderna
handlar om (Larsen, 2009, s.17).

5.1 Undersdkningens material

Materialet respondenten har anvant sig av i undersékningen ar dokument fran tidigare
forskningar som &r vetenskapligt granskade. Materialet bestdr av nordiska och
internationella artiklar. Undersokningen utgar fran 20 vetenskapliga artiklar. Materialet till
undersokningen har sokts fran de elektroniska databaserna Cinahl och Ebsco. Utifran det
valda temat anvandes sokord sa som encounter, treatment, care, caring, meeting, child,
children, with disabilities, disability, disabled child, children with special needs, parent,
professional, support, hospital och health care. Sékorden som anvéandes gav ocksd manga
traffar pa artiklar som handlar om svarigheter i skolor och specialundersvisning hos barn
med funktionshinder, men valdes bort eftersom de inte hade med temat att gora. Andra
artiklar som skulle ha passat in pa temat kom ocksa fram med s6korden, men eftersom de
inte kunde Oppnas i full text kunde de inte anvandas. Sékorden resulterande aven en del
artiklar som inte hade med enbart funktionshindrade barn att gora, utan bemotandet och

vard av barn 6verlag, dessa valdes ocksa bort.

Artiklarna som valdes har varit mellan aren 2007-2013. Storsta delen av artiklarna
beskriver bemotandet ur foraldrarnas perspektiv, men nagra beskriver ocksa barnens
upplevelser. En sammanfattning av den elektroniska sokhistorian har blivit gjord (bilaga
1).

5.2 Kvalitativ litteraturstudie

Respondenten har valt att gora en kvalitativ litteraturstudie som metod, eftersom ett visst
tema ligger som fokus, som i denna studie ar: att ta reda pa hur barn med funktionshinder
och deras foraldrar blivit bemétta i varden. Enligt Patton (1990) studeras helhetsperspektiv
av ett fenomen i en kvalitativ undersokning. Det betyder inte att fenomenet undersoks fran

alla mojliga aspekter, utan forskaren gor vissa avgransningar, teman (Larsson, Lilja &



16
Mannheimer, 2005, s.92). Litteraturstudie utgdrs av insamling av olika dokumentéra
kéllor. Dokumenten i form av skriftliga kallor kan fas genom att forskaren besoker
bibliotek eller anvander sig av olika hemsidor pa internet. Informationen finns darfor pa ett
bekvamt avstand (Denscombe, 2009, s.299).

En kvalitativ metod passar for att analysera och redogéra karaktdrsdrag, men &ven
kvalitéer eller egenskaper hos fenomenet som studeras. Anvandningen av kvalitativa
metoder passar &ven i samband med undersokningar av bland annat manniskors erfarenhet,
upplevelser, tankar och attityder. For att fa battre forstaelse av varfor vissa manniskor gor
pa ett visst satt kan man skapa sig kunskap om innebdrden, betydelsen och nyanser i sjélva
handelsen och sjalva handlingsséttet (Malterud, 2009, 29-32).

5.3 Datainsamlingsmetod

Som datainsamlingsmetod har respondenten valt att samla in dokument fran tidigare
forskningar som ar vetenskapligt granskade. Genom exempel fallstudier, observationer,
beréttelser och intervjuer gors datainsamling i de Kkvalitativa studierna. Med
informationsinsamlingen ar huvudsyftet att fa kannedom eller uppticka olika maonster.
Kvalitativa insamlingsmetoder &r tidskravande (Olsson & Soérensen, 2011, s.28, 131). Alla
skriftliga kéllor maste utvarderas i forhallande till fyra grundldggande kriterier, eftersom
man aldrig far acceptera kallor sa som de ar i forskning. Dokumentets ursprung, om de ar
akta. Om innehallet i dokumentet &r trovardigt och riktigt. Representativitet — &r det ett
fullstandigt dokument, eller ifall det kommer fram att materialet blivit redigerad. Ar
innebdrden tydlig, eller maste man lasa mellan raderna (Denscombe, 2009, 5.301-302).

Fordelar med att anvanda sig av forskning baserad pa dokument &r att de &r relativt enkla
att fa tillgang till och kostnaden ar lag. Mangden innehall i dokumenten ar stora. Nackdelar
ar daremot trovardighet, anvandingen av sekundardata i dokumenten och att
upphovsmannens egna tolkningar kommer mera fram &n verklighetsbilden av objektet
(Denscombe, 2009, s.316-317).
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5.4 Dataanalysmetod

Respondenten har som dataanalysmetod valt innehallsanalys som beskrivs i féljande
kapitel. Har beskrivs ocksa vad en resuméartikel dr och vad som bor komma med i en

sadan.

5.4.1 Innehallsanalys

| detta examensarbete kommer respondenten anvanda sig av innehallsanalys som
dataanalysmetod for att analysera insamlad data. Uppldsning i bestandsdelar ar vad analys
innebdr, eller en sorts bearbetning av kunskap. Kvalitativ analys beskriver ett valt
fenomen. For att vetenskapligt analysera dokument anvands innehéllsanalys. Social
organisation, historisk utveckling och méanskligt beteende ar sadant som innehallsanalysen
forsoker relatera kommunikationsinnehallet till (Olsson & Sorensen, 2011 s. 206, 209-
210). Analysprocessen innebér att soka efter saker som ligger under ytinnehallet i insamlad
data. Hur saker ar och hur de fungerar ar vad karnelementet forklarar. Uppfattningen av
ord eller bilder ar den centrala analysenheten i kvalitativ forskning och férknippas ofta
med beskrivning (Denscombe, 2007, 5.319-321).

Innehallsanalys ar en metod som kan anvandas pa skrifter, bilder eller ljud, i princip vilken
text som helst. Det hjélper forskaren att analysera innehallet av de insamlade dokumenten
(Denscombe, 2009 s.307). All litteratur som kommer att anvandas kommer att analyseras
och sammanfattas till en helhetsbild. Detta &r ingen enkel sak och det finns inga egentliga
regler for metoden, menar Patton (1990) (Larsson, Lilja & Mannheimer, 2005, s.107).
Forskaren far ofta arbetat fram ett monster, men om nya upptackter gors, maste tidigare

noteringar ibland helt foérandras eller endast justeras lite (Dahlberg, 1997, s.112).

Respondenten har noggrant last igenom de valda artiklarna och med hjalp av
analysstammen (bilaga 2) sokt fram det viktigaste och det som svarat pa
forskningsfragorna. Materialet som har kommit fram ur artiklarna har respondenten sedan

grupperat i olika kategorier och slutligen sammanfattat till en helhet.
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5.4.2 Resumeéartikel

Forutom att beskriva, forsta och tolka data &r ocksa syftet med analysen att sammanstalla
dem sd att den forstas av andra an forskaren sjélv, samt beskrivas med en ny forstaelse
(Dahlberg, 1997, s.112). Efter att man last igenom alla artiklar gérs en sammanstallning av
artiklarnas syfte, metoden som anvants och det viktigaste resultatet fran varje artikel. Detta
ger en oversikt, som ar ett vardefullt hjalpmedel i den fortsatta analysen av artiklarna. Att
sammanstélla artiklarna kan &ven tydliggéra motségelser och inkonsekvenser, men dven

viktiga skillnader i studiernas metodologi (Granskér & Hoglund-Nielsen, 2008, s.180-181).

Litteraturdversikter kan vara av olika slag och indelas vanligen i tva grupper,
populérvetenskapliga och vetenskapliga. Med populérvetenskapliga litteratursoversikt ar
syftet att ge en snabb resumé over ett omrade at personer som inte har lika mycket vetskap
om ett visst d&mne. Vetenskapliga litteraturgversikter har daremot som syfte att ge en hel
oversikt av amnet (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011, s.100).

Respondenten har gjort en resuméartikel genom att forska och ga igenom artiklar och av
dem valt ut 20 stycken som passar bést i studien och har med forskningens tema att gora. |
resuméartikeln kommer forskningarnas forfattare, artal, titel, syfte, metod och det

viktigaste av resultatet fram (Bilaga 4).

5.5 Etiska 6vervaganden

Infor examensarbetet bor man Gvervaga om huruvida de kéllor som anvénds ar palitliga
och godkanda. Metodvalet, var detta ratt metod eller borde respondenten ha anvant sig av
nagon annan metod. Resultatet av arbetet, ar det till ndgon nytta for ndgon och vad
kommer respondenten att géra med det efterat. Aven hur respondenten skriver sitt arbete,
gors det ratt och riktigt sa att ingen from av plagering eller stold av ndgons annans arbete

forekommer.

I alla relationer manniskor emellan skall det finnas fdljande grundldggande principer:
principen om att gbra gott, principen om att inte skada, principen om autonomi
(sjalvbestammanderatt) och principen om rattvisa. Omvardand och vard ar i grunden

forknippat med respekten for manskliga rattigheter. Gentemot sarbara grupper t.ex.
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personer som inte har férmaga att bestamma sjalv pa grund av psykiska eller fysiska

funktionshinder, har vardaren en sarskild forpliktelse (Olsson & Sorensen, 2011, s.82-83).

Det finns regler och féreskrifter som mer eller minder styr forskarens arbete, men det egna
etiska avsvaret ar anda i storsta grad forskarens. Goda forutsattningar, goda kunskaper och
forstaelse kravs vid forskning med ett humanistiskt fokus, dar det ingar mansklig sarbarhet
(Olsson & Sorensen, 2011, s.86).

| detta examensarbete har respondenten tagit i beaktande det etiska genom att respondenten
har forsokt vara omsorgsfull, noggrann och arlig genom studiens alla delar. Respondenten
har aven stravat till att inte misstolka tidigare forskningar eller géra egna personliga

tolkningar, asikter eller tillagg.

6 Resultatredovisning

| detta kapitel redogors resultatet fran de forskningar som respondenten har anvant sig av
och analyserat. Forskningarna har blivit sammanstéllda i en resuméartikel (bilaga 4) varav
utvalda fragor har blivit stallda till med hjalp av analysstammen (bilaga 2). De tre
huvudkategorier som framkom var kommunikationen, stodet och vardarnas egenskaper
och de sju underkategorier var spraket, deltagandet, information, emotionellt stod,
praktiskt stdd, professionella egenskaper och personliga egenskaper, som forklaras i

detta kapitel.

6.1 Kommunikationens betydelse i bemdtandet

| detta kapitel framkommer erfarenheter i hur kommunikationen fungerade och vad den har
for betydelse i bemotandet med barn med funktionshinder och deras anhoriga utifran de

analyserade artiklarna.
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Spraket

Vardare som har ett Oppet kommunikationssatt till familjerna gav mera positiva
erfarenheter. Ifall kommunikationssystemet mellan vardarna och familjen fungerade
resulterade det i god vard (Fereday, Oster & Darbyshire, 2010 & Law, m.fl.2011).

I den ena artikel som undersokte bemdétandet av invandrarfamiljer med barn med
funktionhinder, framkom det att det fanns kommunikations och sprakutmaningar nar vard
skulle ges &r dem. Aven om tolk anvéndes blev det missforstand och vardarna funderade
ofta pa om tolkarna verkligen tolkade allt, eller om vissa detaljer lamnades bort. En annan
sak som var en utmaning var skillnader i betydelsen av sjalva ordet funktionshinder hos
vardare och familjerna. I vissa kulturer anses funktionshinder vara nagot negativt (Lindsay,
m.fl., 2012).

Enligt artiklarna framkom det att i allmanhet uppfyller vardpersonalen behoven for
specifik kommunikation. Ifall det vid bemotandet handlar om barn som av nagon orsak inte
kan tala eller har talsvarigheter ar det viktigt att pd annat satt kunna kommunicera med
dem, och ett satt ar att anvanda teckensprak. Samtidigt ar det ocksa som vardare viktigt att
tanka pa hurudant sprak man anvander, eftersom barnen eller fordldrarna inte forstar
sjukhustermer och det kan upplevas som invecklat och svart. En dnskan som framkom
bade fran foraldrarna, men ocksa fran barnen med funktionshinder var att vardarna skulle
prata direkt till barnet (Bellin, mfl., 2011, Holritz-Rasmussen, m.fl., 2007 & Shilling, m.fl.,
2012).

Deltagandet

Ofta togs viktiga beslut pa en kort tid utan att foraldrarna eller barnen fick vara med och sa
borde det inta vara. Gallande beslutsfattanden bor ocksa barnen och anhoriga fa vara
delaktiga. Barnen/ungdomarna blev upprérda ifall de inte fick vara med i beslutsfattanden
eller i diskussioner. Det finns dock behov av att utreda barnen och foraldrarnas delaktighet
i beslutsfattanden i varden, eftersom vardarna manga ganger ar osakra pa och upplever det
som svart att veta nar det passar sig att barnen eller foraldrarna ar delaktiga (Wodehouse &
McGill, 2009, Jansen, m.fl., 2013, Shilling, m.fl., 2012 & Huang, m.fl., 2012)



21
Det som framkom flera ganger och som upplevdes som en viktig del var att
kommunikationen &r aktuell, tillganglig, delad och lamplig (Carter, Cummings & Cooper,
2007)

Information

Foraldrarna och barnen upplever att den information de far inte ar relevant och bristande
och att de maste ta reda pa mycket pa egenhand. Foraldrar maste jaga/kampa for att fa den
vérd de behover. Atkomstproblem for att soka vérd for sina barn, darfor &r det viktigt att
foraldrarna informeras om tillgangliga formaner och tjanster for deras barn (Wodehouse &
McGill, 2009, Fereday, m.fl. 2010, Chiri & Erickson Warfield, 2012, Dukmak, 2009 &
Koshti-Richman, 2009).

Nér sjalva barnet och familjen ar centralt for information fungerar varden och ordnandet av
olika tjanster. Att formedla specifik information och ge allman information &r ett gott satt
att behandla manniskor pa (Carter, m.fl., 2007 & Bellin, m.fl., 2011).

Barnen och foraldrar som fatt negativ information kan tycka sig ha fatt undermattlig
omvardnad av personalen och det kan upplevas fran deras synvinkel att personalen endast
tittat pa sjalvase sjukdomen istallet for pa barnet som en méanniska. Ifall fordldrarna far
osaker information kan de kanna att de lamnar utan hopp infér framtiden och framtida
mojligheter, darfor ar det mycket viktigt med konkret och tydlig information (Huang, Tsai
& Kellett, 2012).

6.2 Stodets betydelse i bemo&tandet

| detta kapitel kommer det fram hur viktigt det ar som vardare att bade emotionellt och
praktiskt ge stod &t de funktionshindrade barnen, men ocksé at foraldrarna. Aven pa

vilket/vilka satt vardarna kan ge stod.

Emotionellt

Familjer som ofta besoker varden varderar palitligt, respektfullt och kontinuerligt stod av

vardarna och familjerna uppskattar nar personalen kanner familjen och vet deras behov. En
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fordel med att ha kontinuitet i varden &r att barnen blir mera fortrogna till personalen
(Wodehouse & McGill, 2009, Jansen, m.fl., 2013 & Fereday, m.fl. 2010).

Ett stod for personer med funktionshinder ar att fordldrarna och vardarna har en relation,
detta &r &ven en viktig sak for foraldrarna och har visat sig vara mycket positivt (Jansen,
mfl., 2013, Fereday, m.fl., 2010 & Law, m.fl., 2011).

Att ge emotionellt stod och att fa hjalp med specifika vardbehov av vardare ar viktigt for
foraldrar till barn med funktionshinder. Professionellt stdd som ar anpassat till de unika
behoven i familjerna &r viktigt. Aven om det handlar om barnet som skall vardas &r det
viktigt att se till och méta behoven hos hela familjen (Whiting, 2013 & Davis & Gavidia-
Payne, 2009).

Familjerna 6nskar att de far tid att vara en familj och att deras behov av psykologiskt och
kanslomassiga utrymme respekteras. Att ge foréldrarna kanslan av egenmakt i form av att
lyssna och respektera dem uppskattas (Carter, m.fl., 2007 & Fordham, m.fl., 2012).

Praktiskt

Som det mest tillfredstallande behovet, framkom avlésning for familjerna. Viktigt att tanka
pa ar att foraldrarna behdver minst lika mycket stod som barnen och en annan viktigt sak ar
att de bor fa dela med sig at andra foraldrar som forstar den levande verkligheten att ta
hand om ett barn med funktionshinder. Darfér bér personer som arbetar med barn med
funktionshinder stoda och samarbeta mellan och inom olika organisationer sa att det ar
lattare for fordldrarna att traffa andra foraldrar och utbyta erfarenheter. Stédgrupper och

frivilliga grupper &r mycket viktiga (Whiting, 2013, Carter, Cummings & Cooper, 2007).

Det ar viktigt att det finns ndgon som samordnar och ordnar en heltackande vard for barnet
och familjen, detta kom det fram om i flera av artiklarna och enligt manga fungerade inte
samarbetet mellan de olika tjansterna. Det kom &ven fram att kvalititen pa tjansterna
upplevs som battre ifall samordningen fungerar (Jansen, mfl., 2013, Wood, m.fl., 2009 &
Wood, Winterbauer m.fl., 2009).
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6.3 Vardarnas egenskaper i bemotandet

| detta kapitel framkommer det vad de funktionshindrade barnen och deras foraldrar tycker

att vardare bor ha for egenskaper.

Professionella

Viktigt att vardare ar kunniga om funktionshindret och hur man behandlar/vardar dem i
allminhet, samt att de forstar fragor. Aven att de vet vilka behov barnen har i olika
tillstand. Foraldrarna forvantar sig dock inte att vardarna skall kunna allt, sd det ar ocksa
viktigt att vardaren kan erkanna brist pa kunskap och &r arlig till familjerna. Det framkom i
artiklarna att det dock &r lattare att bilda partnerskap med kunnig personal (Fereday, mfl.,
2010, Kyle, 2012 & Whiting, 2013).

Foraldrar ansag att den professionella personalen saknar sympati och har brister i kunskap
och forstaelse, samt att personalen hade dalig samordning, arbetsrelationer och
kommunikationsproblem, vilket oroade dem. Aven brister i kompetenser att behandla barn
framkom, att vardarna inte hade tillracklig med klinisk utbildning. Nagot foraldrarna
upplevde var att de inte tas pa allvar eller tros pa (Wodehouse & McGill, 2009 & Chiri &
Erickson Warfield, 2012).

Alla som deltar i barnets vard bor respektera varandras roller, kompetenser och bidrag som
de var och en kan gora och da fungerar det pa ett lampligt satt for familjen. Det ar ocksa
viktigt att de respekterar alla familjemedlemmar och lyssnar pa deras dnskemal. Vardarna
bor se familjen som specialister inom funktionshindret hos barnet, hens férmaga och
behov. Alla de som deltar i barnets vard bor ocksa vara tillgangliga, finnas till, vara
flexibla och lyhorda (Carter, m.fl., 2007, Bellin, m.fl., 2011, Davis & Gavidia-Payne, 2009
& Huang, m.fl., 2012).

Personliga

En vardrelation forvantar sig foraldrarna skall vara grundad pa respekt, lyhordhet och

forstéelse for deras barns behov och ocksd se foraldrarnas behov, samt forstaelse for en
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bredare bana for deras familjeliv. Respekt for foréldrarnas kunskap och kunnighet
(Fereday, m.fl., 2010 & Shilling, m.fl. 2012).

Specifika egenskaper hos vardare &r att ha omsorg bade socialt och praktiskt. Familjerna
onskar tillit i relationer till vardarna sa att de far fortreonde till dem och enligt artiklarna
litar foraldrarna vanligen pa vardpersonalen nar de tar hand om deras barn. De 6nskar

ocksa att vardarna skall vardera relationerna med familjer.

>> Beredda att ga den extra milen.”’

>> Akta nar foraldrar kan 99 % av tiden kan be om hjalp .”

Aven att vardarna svarar positivt, att de &r tillgangliga och kan lésa olika slags problem
som uppstar. Den egna attityden till funktionshinder &r ocksa en egenskap som har en stor
betydelse, enligt artiklarna har kvinnliga vardare battre attityder &n manliga vardare
(Whiting, 2013, Huang, m.fl., 2012, Fereday, m.fl., 2010 & Matziou, m.fl., 2009).

Att ha en vanskap med vardarna uppskattas och att vardrana har humor och kan skamta.
Aven att vardarna ar organiserade och omtanksam var positivt (Koshti-Richman, 2009 &
Shilling, m.fl., 2012).

7 Tolkning

| detta kapitel kommer resultaten att analyseras och tolkas mot de teoretiska
utgangspunkterna och den teoretiska bakgrunden. De teoretiska utgangspunkterna ar
vardandet och vardrelationen utgaende fran Eriksson (2000, 2014). | den teoretiska
bakgrunden beskrivs olika funktionshinder, barnens rattigheter, bemétandet och synen pa
funktionshinder. De tre huvudkategorierna behandlas var for sig. Underkategorierna
kommer att finnas med inne i texten for att gora tolkningen och lasningen smidigare. De
lyfts fram med fet stil. Kopplingar till de teoretiska utgangspunkterna och den teoretiska

bakgrunden markeras med kursiv stil.
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7.1 Kommunikationens betydelse i bemdtandet

| resultatet framkom det att for att barnen och foraldrarna skall uppleva att de fatt en god
vard bér kommunikationssystemet mellan vardarna och familjen fungera. Aven véardare
som har ett 6ppet kommunikationssatt till familjerna gav mera positiva erfarenheter
(Fereday, m.fl., 2010 & Law, m.fl., 2011). Kommunikations och sprakutmaningar
framkom enligt resultatet som ett vanligt problem nér det géller vardandet av
invandarfamiljer. Aven sjalva betydelsen pa ordet funktionshinder kan ha olika betydelser i
olika kulturer och det &r viktigt att veta hur den andre upplever det (Lindsay, m.fl., 2012).
Behoven for de specifika kommunikationssatten uppfylldes val, men ifall barnet av ndgon
orsak inte kan formedla sig via tal kan till exempel teckensprak anvéandas (Wiklund
Gustin & Bergbom (red), 2012 & Holritz-Rasmussen, m.fl., 2007). Hurudant sprak
vardaren anvander ar ocksa viktigt eftersom ord och meningar kan tolkas och forstas pa
flera olika satt och sjukhustermer bor undvikas. Att vardarna skulle prata direkt till barnen
var en onskan fran barnens och foraldrarnas sida, detta gor vardaren bast genom att
anpassa kommunikationen till barnets mognadsgrad och alder (Shilling, m.fl., 2012 &
Fossum (red.), 2007).

Nar det ar fragan om beslutsfattanden bor barnen och anhoriga ocksa fa var delaktiga, sa
att de inte kanner sig mera utsatta an vad de redan ar. Vardarna ar dock osakra pa var
gransen gar nar det géller beslutsfattanden och vem som bor vara delaktiga (Jansen, m.fl.,
2013, Shilling, m.fl., 2012 & Sdderback, 2014).

Informationsgivningen har enligt resultatet upplevts bade positivt och negativt, men dock
mera mot det negativa hallet (Wodehouse, G. & McGill, P., 2009). Nér sjélva barnet och
foraldrarna ar centralt for informationen fungerar varden, att vardaren forklarar for barnet
och foréaldrarna vad som ska handa och ger information och rad hur de skall ga tillvaga.
Eftersom barn med funktionshinder bor infor sjukhusbesok sa langt som mojligt exakt veta
vad som ska handa och forberedas infor bescket (Carter, m.fl., 2007, Edwinson Mansson
& Enskaér, 2008 & Hallstrom & Lindberg, 2009).

De barn och foraldrar som fatt negativ information kan tycka sig ha fatt undermattlig

omvardnad av personalen. Har har vardaren en viktig roll eftersom negativa och olampliga
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bemdtanden och informationsgivningar fastnar lattare pa minnet for patienten. Sa konkret
och tydlig information behévs (Huang, m.fl., 2012 & Fossum (red.), 2007).

7.2 Stodets betydelse i bemotandet

Ett palitligt och kontinuerligt stod av vardarna varderas av familjerna och de uppskattar nar
vardaren kanner familjen och vet deras behov. Att bilda en relation mellan vardare och
familjen ger stdd och har visat sig vara mycket positivt och ar enligt Eriksson (2014)
grunden i vardandet och vardprocessen. Att ge emotionellt stod och hjalpa familjerna med
de specifika vardbehoven ar mycket viktigt for foraldrar till barn med funktionshinder.
Stod av professionella som ar anpassad till de unika behoven hos familjerna uppskattas,
och i en vardrelation far patienten utrymme att komma med sina begéar, problem och
behov (Wodehouse & McGill, 2009, Whiting, 2013 & Eriksson, 2014).

Angaende praktiskt stod framkom avl6sning som det mest tillfredsstallande behovet hos
familjerna, eftersom de funktionshindrade barnen blir beroende av sina narstaende.
(Whiting, 2013, Gotthard, 2007). Viktigt att tanka pa ar att hela familjen behdver stod och
inte enbart barnet, eftersom ett funktionshinder berdr hela familjen. Foraldrarna behover
stod med att fa dela med sig av sina erfarenheter till andra foraldrar i samma situation
(Olsson & Olsson, 2010 & Carter, m.fl., 2007).

7.3 Vardarnas egenskaper i bemotandet

Professionella egenskaper hos vardarna framkom enligt resultatet som kunnighet om
funktionhinder, detta ar viktigt for att vardaren skall kunna forstd barnets satt att
kommunicera och barnets formaga att forsta andras kommunikationssatt. Foraldrarna
forvantar sig dock inte att vardarna skall kunna allt, men det &r ocksa viktigt att vardaren
kan erkanna brist pa kunskap och ar éarlig till familjerna. Det &r lattare att bilda relationer
till kunnig personal, men i en vardrelation far patienten lara sig att ge och ta, ingetdera av
dessa far uppfattas som sjélvklara (Fereday, m.fl., 2010, Soderbéack, 2014 & Eriksson,
2014).

Den professionella personalen bor ha sympati, samordning, goda arbetsrelationer och ett
gott kommunikationssatt (Wodehouse & McGill, 2009). Att respektera alla
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familjemedlemmar och lyssna pa deras 6nskemal ar ocksa viktiga egenskaper. Genom att
berdra, lyssna och bekrafta patienterna ger vardaren en trygg relation till patienten.
Professionella vardare bor se foraldrarna som specialister inom barnets funktionshinder,
behov och férmaga (Bellin, m.fl., 2011, Carter, m.fl, 2007, Davis & Gavidia-Payne, 2009
& Fossum (red.), 2007).

En vardrelation forvantar sig foraldrarna skall vara grundad pa respekt, lyhordhet och
forstaelse for deras barns behov. Lyhordhet ar viktigt hos vardpersonalen och att de
anpassar sig till barnens upplevelser (Fereday, m.fl, 2010 & Soderbdack, 2014). Personliga
och specifika egenskaper hos vardarna ar att ha omsorg. Tillit ar en 6nskan fran familjerna
i relationen vardare-familjer (Whiting, 2013). Aktheten i relationen &r ur den naturliga
vardens synvinkel det vasentligta beskriver Eriksson (2000). Familjerna onskar att
vardarna skall vérdera relationerna med familjerna. Att vardaren finns tillganglig, svarar
positivt och kan l6sa olika slags problem 6nskar familjerna hos vardarna (Whiting, 2013).
Den personliga attityden till funktionshinder ar en egenskap som har en mycket viktig
betydelse. Genom aren har attityden kring funktionshinder andrat hos manniskor och
levnadsvillkoren for funktionshindrade har blivit uppenbart battre (Matziou, m.fl., 2009 &
Gotthard, 2007). Att vardaren har humor och kan skamta har enligt resultatet upplevts som
mycket positivt, men dven att de ar organiserade och omtanksamma. Vardpersonalen bor
alltsd vara medveten om sitt ansvar for att de funktionshindrade skall fa en sa positiv
upplevelse som mojligt (Shilling, m.fl., 2012 & Sdéderback, 2014).

8 Kritisk granskning

Respondenten har i detta kapitel kritiskt granskat sitt examensarbete utgaende fran
kvalitetskriterier enligt Larsson (1994). Han delar in kvalitetskriterierna i kvaliteter i
framstéllningen som helhet, kvaliteter i resultaten och validitetskriterier. Dessa tre delas i
sin tur in i olika kvalitetskriterier och validitetskriterier. Respondenten forklarar nagra av

dem i detta kapitel och for att tydligare framstélla dem markeras de med fet stil.
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8.1 Kvaliteter i framstallningen som helhet

Enligt Larsson, finns det bakom varje beskrivning ett perspektiv och att sanningen alltid ar
relevant. Larsson menar ocksa att perspektivsmedvetenhet innebar att forskaren tydliggor
och redovisar sin forforstaelse for amnet sa att tolkningens utgangspunkt tydliggors for
lasaren. Forforstaelsen kan redogdras genom att berétta personliga erfarenheter som é&r
relevanta och har betydelse for amnet och studiens syfte. Eller sa redogors det genom
tidigare gjorda hypoteser och tolkningar, vilket innebar forskningsldget inom det amne
man valt (Larsson 1994, s.165-166).

Forstaelse for olika funktionshinder och bemétanden fick respondenten genom att lasa in
sig pa de amnen, men hade aven fran egna arbetserfarenheter en grundlig teori angaende
olika funktionshinder och bemdtanden av barn med funktionshinder och deras anhériga,
samt kunskap i nagra olika kommunikationssatt. | teoretiska bakgrunden har respondenten
forsokt beskriva bland annat olika funktionshinder och bemdtandet utgdende fran

trovardiga kallor.

Intern logik innebar att det finns harmoni mellan  forskningsfragorna,
datainsamlingsmetoden och dataanalysmetoden. Idén om en helhet, som en rod trad skall
finnas i arbetet och som alla enskilda delar kan relateras till. Arbetet kan kritiseras om en
del fragor saknas i konklusionerna eller om det framkommer konklusioner utan beréring
med fragestéllningarna. Det som tas upp i bakgrundskapitlet i form av resultat fran andras

forskningar berdrs inte, trots att studiens resultat berér dessa (Larsson 1994, s.168-170).

Enligt vad Larsson ndmner om intern logik har detta examensarbete en del brister.
Helheten, eller den roda traden hittas, men i bakgrundskapitlet som &r ratt si omfattande
finns det en hel del som inte tas upp i resultatredovisningen och tolkningen. Stkandet efter
vetenskapliga artiklar forsvarades eftersom amnet for studien ar brett och om det skulle

vara mera om ett specifikt funktionshinder tror respondenten sig ha fatt battre sokresultat.

| vetenskapliga studier &r etiskt varde en viktig aspekt. Studien bor uppvisa god etik av
den eller dem som undersoker eller forskar. Kvaliteten i ett vetenskapligt arbete skall
bygga pa att forskaren inte fuskar, utan haller sig till sanningen utan omskrivningar eller
egna asikter (Larsson 1994, s.171-172).
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Respondenten har gjort en litteraturstudie som ar allmangiltig for den grupp manniskor den
handlar om, vilket innebar att det inte innehaller ndgon information angdende speciella
individer, sd pa detta vis behover inte respondenten ta nagra informanters personliga
integritet i beaktande. Egna tolkningar och asikter hos respondenten har inte blivit
inblandade och paverkar inte resultatet. Materialet som anvants i studien ar godkanda

kallor och vetenskapligt granskade artiklar.

8.2 Kvaliteter hos resultaten

Innebordsrikedom innebar i en kvalitativ studie att resultaten beskrivs sa att nya
innebdrder framkommer. Beskrivningarna bor vara fylliga och nyanserade sa att ldsaren
kan forsta vad kategorierna betyder och kan tillampa dem i verkligheten (Larsson 1994,
5.172-173).

En del av kategorierna som framkom i resultatet i detta examensarbete har god
innebordsrikedom och beskrivs ingaende vad som menas med dem, medan andra
kategorier beskrivs ytligare. Vissa funktionshinder namndes inte alls i ndgon av de valda
artiklarna, medan andra funktionshinder, bland annat autism fanns med flera ganger. Aven
sjalva bemdtandet kom inte fram i alla artiklar, utan de syftade mera pa hur varden dverlag
fungerade, sa ojamnheter i resultaten beror till stor del pa hur val de valda artiklarna

motsvarade fragestallningarna.

Awven pa grund av att alla valda artiklar ar skrivna p& engelska, har det varit svart att fa ratt
oversatt alla ord och ifall det inte riktigt betyder samma sak kan det fa en helt annan

innebdrd eller betydelse.

En enkel och klar struktur i ett arbete innebér att det &r latt att folja den roda traden, vilket
ar ett krav for att man skall kunna félja hur resonermanget gar. Onddiga begrepp undviks
och istallet framstalls resultaten tydligt, sa att de inte uppfattas som suddiga (Larsson 1994,
5.173-174).

Respondenten har forsokt att tydliggora den roda traden genom hela arbetet och tycker att
den syns. Respondenten har dven anvant sig av ett lattlast sprak och forklarat svara ord och
begrepp, sa att vem som helst kan lasa arbetet utan att ha nagon bakgrundskunskap inom
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amnet. Hur andra som laser arbetet uppfattar om den roda traden syns eller inte &r svart att
séga, samt om arbetet upplevs vara lattlast eller inte. Att kategorisera resultatet har varit
svart eftersom allting hor ihop och det ar svart att veta hur man skall dela upp innehallet av
resultatet.

8.3 Validitetskriterier

Det Gvergripande kravet pa all forskning ar att upptacka ny kunskap. Om en kvalitativ
studie har ett heuristiskt varde innebar det att lasaren genom presentationen kan se nagon
ny aspekt av verkligheten pa ett nytt sitt och det centrala till lasaren &r sjélva
framstallandet och dess formaga att kommunicera. Detta ar resultatet av en lyckad analys
(Larsson 1994, s.179).

Nagon direkt ny kunskap for vardpersonalen kommer inte fram i forskningsresultatet,
eftersom allt som n&mns i resultatet finns redan i andra litteraturer. Dédremot om det &ar
nagon som inte & inom varden kan den personen fa mycket ny kunskap inom amnet
genom att lasa detta examensarbete. Hos vardpersonalen &r detta mera som en paminnelse
om hur barn med funktionshinder och deras anhdriga vill bli bemétta i varden och hur man
som vardpersonal kan tanka pa sitt satt att bemdta dem och den egna attityden till
funktionshindrade. Sa med detta arbete 6nskar respondenten ge lasaren nya kunskaper samt

intresse att vilja lara sig mera om amnet.

9 Diskussion

Med detta examensarbete var syftet att klarldgga hur barn med funktionshinder och deras
anhoriga upplever att de blir bemétta i varden. Studien gjordes for att stirka
vardpersonalens kunskap om hur man skall ga tillvdga vid méten med funktionshindrade
barn och deras anhoriga. Examensarbetets syfte valdes utgaende fran respondentens egen

arbetserfarenhet inom handikappsomsorgen och ett stort intresse for varden av barn.

Bemotande av barn med funktionshinder och deras anhoriga ar en viktig del for att kunna

skapa en god och trygg vard, men aven for att kunna utveckla en fortroendefull
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vardrelation mellan vardpersonalen och familjen. Resultatet som framkom ar att familjerna
onskar att vardpersonalen skulle ha mera kunskap om olika funktionhinder och hur man
skall kommunicera med barn som har av olika orsaker talsvarigheter. Familjerna dnskar att
vardpersonalen respekterar dem och da inte bara barnet utan hela familjen, samt ser hela
familjens behov. Det ar viktigt att ge stod och hjalp at familjerna sa att de inte sjalva
behdver ta reda pa olika saker som egentligen hor till personalens uppgift, sa som det
framkom flera ganger i resultatet att allman information bor vara tillganglig och delad.
Vardarna bor tanka pa att det ar direkt till barnet de skall kommunicera, sa att det inte
upplevs som att vardarna inte ser barnet som en individ utan bara som det funktionshinder
som de har. Hurudan attityd vardaren har till funktionshinder ar en avgorande sak for hur

vardaren bemoter barn med funktionshinder.

Eftersom sjalva bemétandet har en stor del i hur man 6verlag upplever varden, ar det
mycket viktigt att tdnka pa som vardpersonal att man maste gora ett gott forsta intryck. Sa
vardpersonalen bor visa sig kunnig inom funktionshindret och ifall brister om
funktionshindret forekommer skall vardaren vara &rlig och siga det sa att ett fortroende
bildas mellan vardaren och familjen. Familjerna vill ocksa att vardaren skall vara dppen
bade med att ge information och att kommunicera, sa nar det géller beslutsfattanden och
diskussioner 6nskar sig familjerna vara delaktiga och angaende deras delaktighet framkom
det i resultatet att vardarna har svart att veta var granserna for just detta gar. Huruvida man
kan satta granser pa det ar svart att saga, eftersom det manga ganger beror pa situationen
och hurudan relation vardaren har med familjen, samt pa vilken vardenhet det &ar fragan

om.

Forsta tanken med detta examensarbete var inte att direkt gora en litteraturstudie, utan
respondenten skulle ha anvant och analyserat frageformular angaende bemotandet och
vardkvalitet, som hade blivit undersokt i Finland pa barn med funktionshinder och deras
anhoriga. Frageformularen hade dock redan blivit analyserade en gang sa da andrades

studien.

Sokandet av de vetenskapliga artiklarna var till forst ett svart kapitel i sjalva
examensarbetet, eftersom temat &ar brett och de forsta soktraffarna berdrde mycket
intressant, bland annat vilka hjalpmedel som anvands at barn med funktionshinder i skolor,
dessa valdes dock bort eftersom de inte hor till temat.
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Enligt respondenten har forskningsfragorna blivit besvarade. Genom resultatredovisningen
har respondenten tagit fram hur man pa ett gott sétt bemdter barn med funktionshinder och
deras anhdriga i varden. Detta var dock inte det som forskningsfragorna direkt ville ha svar
pa, men genom att svanga det som har upplevts som negativt i bematandet till det positiva,
far vardaren en inblick i hur det borde ga till och vad man kan tanka pa vid beméotandet sa

att familjerna upplever det som positivt.

Respondenten hoppas att arbetet kan hjalpa vardpersonalen och andra personer att forsta
hur barn med funktionshinder och deras anhériga vill bemétta i varden, men dven i
vardagliga situationer. Respondenten anser att vidare forskning inom bemétandet av barn
med funktionshinder behovs, eftersom den kunskapen skulle kunna 6ka beredskapen for
vardpersonalen i en sadan situation. Férhoppningsvist skulle detta resultera i att barn med

funktionshinder blir néjdare med bemotandet och dock &ven med hela varden.
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Bilaga 1

Bilagor
Databas Datum Sokord Antal Antal
traffar valda
Cinahl 23.3.2015 Caring AND children with 22 1
(Ebsco) disabilities AND health care
23.3.2015 Care AND child AND 1746 2
disability
25.3.2015 Treatment AND disabled child | 42 1
AND parent
25.3.2015 Meeting AND disabled child 21 1
AND parent
12.5.2015 Care AND disabilities AND 466 2
children
18.5.2015 Encounter AND children AND | 2 1
special needs
20.5.2015 Treatment AND disabled child | 16 1
AND health care
20.5.2015 Caring AND disabled child 19 2
AND health care
20.5.2015 Encounter AND disabled child | 4 1
AND parents
20.5.2015 Nursing AND children AND 16 1
complex health needs
23.6.2015 Treatment AND disabled child | 17 1
AND parents
27.8.2015 Child AND family AND 33 3
professional support
28.9.2015 | Treating AND disabled child 1 1
AND at hospital
28.9.2015 Disabled child AND on 45 2

hospital




Bilaga 2

Analysstam

1. Vilka erfarenheter har barn med funktionshinder och deras anhdriga av bemdtanden
inom varden?
- Positiva erfarenheter

- Negativa erfarenheter

2. Vad ar viktigt i en vardrelation?

3. Vilka brister framkom hos vardarna?

4. Vad ar viktigt for vardarna att tanka pa vid bemdétande av barn med funktionshinder
och deras anhdriga?



Gott bemdtande av barn med funktionshinder och deras

anhoriga i varden
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Vardarnas egenskaper

N

Information
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Emotionellt Praktiskt
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Resultat

Wodehouse, G. &
McGill, P. /2009

Support for family
carers of children
and young people
with developmental
disabilities and
challenging
behavior: what stops
it being helpful?

Syftet med denna studie ar
att identifiera
anhorigvardares
uppfattningar om hur det
stod de far ar gagnlést och
hur det kunde vara mera
praktiskt.

Tretton modrar, som tar hand
om ett barn med
utvecklingsstorning och
utmanande beteende
intervjuades. Uppfattningar
och farhagor av foraldrarna
undersoktes. Intervjuerna
analyserades pa ett
fenomenologiskt satt.

Problem med generiska handikappstjanster,
inklusive tillgang till bra tjanster, inhamtning
av relevant information, arbetsrelationer i
branschen och problem med respit
bestammelser var sadant som foraldrarna
rapporterade om. Samt en skenbar brist pa
sakkunskap, otillracklig ingang och deras
barns uteslutning fran tjanster.

Fereday, J., Oster,
C. & Darbyshire, P.
/2010

Partnership in
practice: what
parents of a disabled
child want from a
generic health
professional in
Australia

Syftet &r att rapportera om
en kvalitativ behovsanalys
som genomfordes som en
del av ett South Australian
projekt for att utveckla
kunskap om de
funktionshindrades
resurser for yrkespersonal,
angaende erfarenheterna
hos barn med
funktionshinder och deras
familjer och vardare.

Data samlades in genom
fokusgrupper och individuella
intervjuer med 34
foraldrar/vardnadshavare. De
analyseras med hjalp av en
process for tematisk analys.

"Partnerskap” identifierats som évergripande
tema som svarade pa fragan "Vad vill
foraldrar/vardnadshavare ha fran en GHP*? "
Ytterligare tre teman identifierades som
tillsammans berattar partnerskapets "historia™.
Konsekvenser presenterades genom att belysa
vikten av opinionsbildning i partnerskap hos
foraldrarna och foresla forbattringar i
GHP*utbildning och forberedelser

*generic health professional
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Whiting, M. /2013

Support
requirements of
parents caring for a
child with disability
and complex health
needs

Undersdka erfarenheter
fran foraldrar till barn med
komplexa vardbehov i
relation till hjélp och det
stod de far nar deras barn
vardas (omvardas).

Foraldrar till 34 (33 familjer)
olika barn med funktionshinder
eller komplexa vardbehov
intervjuades. Familjerna
kategoriserades i en av tre
undergrupper: barn med
funktionshinder, barn med livs
begransningar eller livshotande
sjukdom, eller barn med
tekniskt beroende (beroende av
tekniska apparater).

Nér det galler foraldrarnas upplevelse av
behov av hjalp och stod, identifierades tva
stora kategorier, nimligen "ménniskor” och
>’processer och resurser”, samt en serie av
underkategorier. Avlésning identifierades
som det storsta otillfredsstallda behov.

Jansen, S.L.G., van
der Putten, A.A.J.
& Vlaskamp, C.
/2013

What parents find
important in the
support of a child
with profound
intellectual and
multiple disabilities

Att undersoka vad
foraldrar till barn med
svara intellektuella- och
flerfunktionshinder tycker
ar viktigt att fa stod med
for sina barn.

100 foréldrar fyllde i en
version av ’’the Measure of
Processes of Care’’, varifran
poanger berdknades i form av
skalor. Icke-parametriska tester
anvéndes for att undersoka
skillnader pa grund av barnens
bakgrund (kén, alder, typ och
andra eventuella
funktionshinder), typ av
tjanster som anvands och
varaktighet av tjansterna som
anvandes och forélderns
bakgrund(kon, deltagande med

Utifrén *’respekt och stodjande vard’’ och
>’aktivera och partnerskap’’ betygsatte
foraldrarna i genomsnitt 7, 07 respektive 6,87
pa en skala fran 1 till 10. Ett medeltal pa 6,88
totalt. I allmanhet var foréldrarna néjda med
de tjanster som tillhandahalls. Studien visar
att foraldrar med barn med svara
intellektuella- och flerfunktionshinder anser
professionellt stod for sina barn viktiga. Aven
om majoriteten av foréldrarna ar ngjda med
stdden for sina barn, fanns en minioritet av
foraldrar som inte tycker deras barn far det
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stod och utbildningsniva).

stdd de behdver.

Wood, D.L., A Multi-Method Syftet var att beddma hur | En mixad metod anvandes Endast en liten andel av familjerna
McCaskill, E., Assessment of ndjda foraldrar till barn (bade kvalitativ och rapporterade att de var missndjda med
Winterbauer, N., Satisfaction with med funktionshinder var kvantitativ) for att samla kontorspersonalens bemdotande,
Jobli, E., Hou, T., Services in the med bemdtandet av foraldrarnas uppfattningar om | kommunikationen med barnlékare och
Wludyka, P., Medical Home by kontorspersonal, den medicinska hemservicen deltagande i beslutsfattandet. Medan
Stowers, K. & Parents of Children | kommunikation med som tillhandahalls av deras majoriteten av familjerna var missnéjda med
Livingood, W. / and Youth with barnlékare, deltagande i barnlékare. Enkatsvaren mojligheter och resurser utanfor kliniken.
2009 Special Health Care | beslutsfattande och analyserades av ett team av tre
Needs (CYSHCN) samordning av tjanster forskare som identifierade
utanfor kliniken. monster och teman som ingick
i uppgifterna.

Bellin, M.H., Parent and Health Att jamfora foraldrars och | MPOC (Measure of Process of | Inga specifika skillnader framkom mellan de
Osteen, P., Care Professional vardpersonalens perspektiv | care) anvandes. 92 foraldrar till | tva grupperna. Vardpersonalen bemoter i
Heffernan, C., Levy, | Perspective on pa hur man bemoter FCC barn med komplexa vardbehov | allméanhet familjernas behov av specifik
J.M. & Snyder- Family-centered (Familjecentread vard) vid | och 43 vardare utférde MPOC. | kommunikation och &r respektfulla for

Vogel, M.E. /2011

Care for Children
with Special Health
Care Needs: Are We

ett stort sjukhus i USA.

En blandad modell av
analysering anvandes.

foraldrarnas erfarenheter. Proffsen menar
dock att fortsatt professionell utveckling inom
omradet behdvs.
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on the Same Page?

Huang, Y-P., Tsal,
S-W. & Kellett, U. /
2012

Fathers of children
with disabilities:
encounters with
health professionals
in a Chinese context

Syftet med denna studie
var att undersoka
erfarenheterna fran fader
till utvecklingsstorda barn
under samspel med
vardpersonal i Taiwan.

Sexton pappor som bor med
sina handikappade barn (0-18
ar gamla) rekryterades fran ett
universitetssjukhus i centrala
Taiwan. Data samlades in med
hjélp av djupintervjuer och
journalanteckningar. Alla
deltagare intervjuades tva
ganger. Intervjuer varade 50-
100 minuter, och alla
registrerades.

Tre betydande interaktioner framkom: 1) de
upplever ingen stodjande kommunikation, 2)
det saknas den kritiska tiden for hantering av
handikappfragor och 3) de utesluts fran
medicinsk beslutsfattandet. Pappor i Taiwan
litar vanligen pa vardpersonalen for att 16sa
sina barns halsoproblem pa grund av sin
upplevda makt att bota och deras
professionella auktoritet i det kinesiska
samhaéllet.

Chiri, G. & Erickson
Warfield, M. /2012

Unmet Need and
Problems Accessing
Core Health Care
Services for
Children with
Autism Spectrum
Disorder

Syftet &r att undersoka
erfarenheter av vard av
barn med
autismspektrumstorning,
oavsett om de har
otillfredsstéalldande behov
eller ej och i sa fall vilken
typ av problem de moter
nar de behdver tillgang till
vard.

Fragorna tas upp genom att
identifiera fyra grundlaggande
halso- och sjukvardstjanster
och problem relaterade till
leverantor och
systemegenskaper. Med hjélp
av data, bestaende av
nationella undersokningar fran
2005-2006 av barn med
sarskilda vardbehov (NS-
CSHCN) och jamfordes med
barn med

Skillnader mellan de olika tjansterna och
grupperna varierade dverlag inte s& mycket,
dock fanns det nagra specifika skillnader som
framkom. Familjer med barn med
autismspektrum sjukdom var mer bendgna att
rapportera bristande kompetens att behandla
barnet som en barridr, att fa behandling och
mentalvardstjanster.
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autismspektrumstorning, med
barn med sarskilda vardbehov,
med andra kanslomaéssiga,
utvecklings eller
beteendeproblem (exklusive
autismspektrumstoérning) och
med andra barn med sérskilt
vardbehov. Genom logistik
jamfordes skillnader fran
foraldrarnas rapporter fran de
olika grupperna.

Wood, D.,
Winterbauer, N.,
Sloyer, P., Jobil, E.,
Hou, T., McCaskill,
Q. & Livingood,
W.C. /2009

A Longitudinal
Study of a Pediatric
Practice-Based
Versus an Agency-
Based Model of
Care Coordination
for Children and
Youth with Special
Health Care Needs

Syftet med studien var att
rapportera resultaten av en
prospektiv kohortstudie
genom att jamfora en
praktikbaserad
sjukskaterskas vard
koordinator modell med
avdelning V:s byra baserad
pa en samordnings vard
modell.

Tre barnpolikliniker fick en
sjukskoterska som samordnade
varden inom poliklinikerna.
Tre barnpolikliniker fortsatte
att forlita sig pa en byrd
baserad pa att samordna
tjanster. 262 familjer
intervjuavdes i borjan och efter
18 manader intervjuades 144
familjer. Familjerna betygsatte
kvalititen pa de tjanster de fatt
fran den som samordnar varden
och deras erfarenheter av
hinder for olika tjanster.

Familjerna som i varden hade en
samordningsskoterska var mer benéagna att
rapportera forbattring av sina erfarenheter
med vardsamordnaren, farre hinder for de
tjanster som de behdver, hur ndjda de var med
samordnaren och béttre behandling av
kontorspersonalen.
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Koshti-Richman, A.
/2009

Caring for disabled
child at home:
parents” views

Syftet &r att ta reda pa vad
foraldrar och
vardnadshavare tycker
skulle hjalpa dem hantera
funktionshindrade barn
med medicinska behov
hemma.

Forskaren intervjuade foréaldrar
till barn med funktionshinder.

Inte Gverraskande, med en bra gemenskap
omvardnad laget sags som central. Artikeln
samtalar for barnskotare att engagera sig mer
med fradgor om funktionshinder i att hjalpa till
att latta bordan av hantera ett barn med
sérskilda behov i hemmet.

Carter, B.,
Cummings, J. &
Cooper, L. /2007

An exploration of
best practice in
multi-agency
working and the
experiences of
families of children
with complex health
needs. What works
well and what needs
to be done to
improve practice for
the future?

Syftet med studien var att
utforska uppskattande
exempel pa basta multi-
byra fungerande praxis for
familjer och personer som
arbetar med barn med
komplexa behov, for att
avgora vad som fungerar
bra, varfor det har fungerat
bra och vad basta praxis i
framtiden skulle kunna
vara.

| studien anvéndes
uppskattande intervjuer,
nominella arbetsgrupper och
samsynsgrupper for att
utveckla de 10 basta praxis av
alla asikter.

Studien resulterade i "bésta praxis" uttalanden
som upplyste "vad som fungerar bra " och
berdrde bland annat fragor om information
beslutsfattande, kommunikation,
tillganglighet, samarbete, respekt och dela en
gemensam vision.

Lindsay, S., King,
G., Klassen, A.F.,
Esses, V. & Stachel,

Working with
immigrant families
raising a child with a
disability:

Syftet med denna studie ar
att utveckla en battre
forstaelse av erfarenheter
som personalen har som

Metoden & en kvalitativ strategi
som omfattar djupintervjuer
och fokusgrupper med hélso-
och gemenskap tjanster i tva

Resultaten tyder pa att personal som arbetar
inom halso- och gemenskapstjanster moter
flera utmaningar i att ge vard till
invandrarfamiljer som har ett barn med
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M. /2012

challenges and
recommendations
for healthcare and
community service
providers

arbetar med
invandrarfamiljer som har
ett barn med ett fysiskt
funktionshinder.

mangkulturella kanadensiska
stader.

funktionshinder. Sadana utmaningar
inkluderar bland annat foljande: brist pa
utbildning i att tillhandahalla kulturellt
kéansliga vard, sprak- och
kommunikationsfragor.

Law, J., McCabb, D.
& O'may, F. /2011

Managing change in
the care of children
with complex needs:
healthcare
providers’
perspectives

En rapport fran en
deskriptiv kvalitativ studie
av roll och verksamhet
inom omvardnad och
allierade vardpersonal som
vardar barn med komplexa
behov i narmiljo.

Inom fyra hdlsondmnder, semi-
strukturerade telefonintervjuer
fordes under 2007 med tre
omvardnads och fyra allierade
hélso-chefer, foljt av fyra
fokusgrupper med 15
sjukskoterskor och 11 allierade
hélsoutbvare; dessutom, tre
sjukskoterskor och en logoped
intervjuades per telefon.

Svarande identifierade utmaningar i samband
med kommunikation och informationssystem,
eget kapital pa tillhandahallande av tjanster,
familjecentrerad vard och partnerskap. Det
behdvs generiska och specialiserade
kunskaper och fardigheter, men att
tillhandahalla ratt kompetens pa ratt plats ofta
kan visa sig vara problematiskt med potential
konsekvenser for tillhandahallande av
tjanster.

Dukmak, S. /2009

Rehabilitation
Services in the
United Arab
Emirates as
Perceived by Parents
of Children with

Syftet var att undersdka
foraldrars uppfattning om
den nuvarande status av
rehabiliteringstjanster som
tillhandahalls i Forenade
Arabemiraten (UAE), och
betonade bada typerna av

En intervju frageformular gavs
till 111 foraldrar, slumpméssigt
utvalda.

Resultat visar att &ven om UAE foréldrar
uppfattar rehabilitering tjanster som
avancerade och fordelaktigt, det finns tva
huvudsakliga problem att fa tillgang till dem
tjanster: Brist pa medvetenhet om tillgangliga
tjanster och svart att identifiera
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Disabilities

rehabiliteringstjanster som
tillhandahalls och
identifierare av sadana
tjanster. Man undersokte
ocksa uppfattningar om att
fa information om
rehabilitering tjanster och
leverantorer.

tjansteleverantorer.

Davis, K. &
Gavidia-Payne, S. /
2009

The impact of child,
family, and
professional support
characteristics on
the quality of life in
families of young
children with
disabilities

Att undersoka bidraget fran
barn, familj, och stédjande
egenskaper hos
livskvaliteten i familjer
med unga barn med
funktionshinder.

Undersdkningen rekryterades
fran flera tidiga
interventionsprogram i
barndomen inom storstaden
Melbourne i Australien och
bestod av 64 familjer.

Allmant var foraldrarnas uppfattningar och
upplevelser av familjecentrerad professionellt
stdd en av det viktigaste for
familjelivskvaliteten.

Fordham, L.,
Gibson, F. &
Bowes, J. /2012

Information and
professional
support: key factors
in the provision of
family-centred early
childhood

Syftet med denna studie
var tvafaldigt: dels att
forsta familjernas
erfarenheter av
familjecentrerade tjanster i
tidig barndom och dels att
understka andra faktorer
som kan paverka dessa

130 familjer som fatt tjanster
tidigt ingripande i barndomen
genomforde undersokningen
som innefattar stodatgarder
fran Measure of Process of
Care-56, Family
Emporwerment Scale, Family
support Scale och Parenting

| Overensstdmmelse med tidigare forskning
med hjélp av MPOC 56 (Measure of Process
of Care), "respekt och stodjande vard "var for
vardfamiljerna mest trolig att intraffa och
>’tillnandahallande av allméant information”’
var domanen de betygsatt att l1agst. Betydande
positiva relationer existerade mellan familjer
och familjecentrerade vardarna. "Socialt
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intervention services

erfarenheter.

Daily Hassles Scale.

stdd’’ fran natverk spelade en viktig roll, men
stod fran proffs var starkast korrelerade med
familjers upplevelser av familjecentrerad
vard. Slutligen, familjer vars barn fatt
ingripandetjansterna tidigt hade battre
erfarenhet av béttre vard.

Holritz-Rasmussen,
B., Lindblad, B-M.
& Sandman, P-O.
/2007

A life enriching
togetherness —
meaning of informal
support when being
a parent of child
with disability

Att belysa betydelser av
levd erfarenhet av
informellt stod, for en
foralder till ett barn med
funktionshinder.

Tretton foraldrar, atta mammor
och fem pappor inom éatta
familjer, deltog i narrativa
intervjuer, som analyserades
genom anvéndning av en
fenomenologisk hermeneutisk
metod.

Innebdrden resulterade i tre teman: "att gladas
av erfarenheterna fran barnet som har en
naturlig plats i samband med andra”,
"tillhandahalls ett rum for sorg och gladje
"och" &r det mojligt att leva latt och spontat i
det dagliga livet ". Dessa teman utgick fran
erfarenheter fran andra personers valfard och
gor i relation till foraldrarna, att barnet
paverkas av funktionshinder och syskon.
Resultaten visade ocksa att foraldrarna
varderade hogt det professionella stodet.

Matziou, V.,
Galanis, P.,
Tsoumakas, C:,
Gymnopoulou, E.,
Perdikaris, P. &
Brokalaki, H. /2009

Attitudes of nurse
professionals and
nursing students
towards children
with disabilities. Do
nurses really
overcome children’s
physical and mental

Att undersoka attityder hos
sjukskoterska proffs
(pediatriska
sjukskoterskor) och
sjukskoterskestudenter mot
handikappade barn.

Denna studie ar en jamférande
studie. Urvalet bestod av 228
forsta aret
sjukskoterskestudenter, 90
sjukskoterskor som deltagit
civilingenjor kurs och 123
sjukskoterskeproffs vid
pediatriska sjukhus. Efter att ha

Allmant var sjukskaterskors attityder daliga.
Forsta arets studerande hade signifikant hogre
poang an barnsjukskdoterskor.
Skoterskor/studerande av det kvinnliga hade
Overlag battre attityd &n manliga
skotare/studerande, medan aldern inte
inverkade.
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handicaps?

fatt tillstand fran sjukhusen och
utbildningsmiljderna och
informerat forsokspersonerna
har data samlats in med hjalp
av den pediatriska Attitude
Towards Disabled Person
Scale (ATDP).

Shilling, V.,
Edwards, V.,
Rogers, M. &
Morris, C. /2012

The experience of
disabled children as
inpatients: a
structured review
and synthesis of
qualitative studies
reporting the views
of children, parents
and professionals

Att integrera resultaten vad
kvalitativa studier
rapporterar av erfarenhet
fran funktionshindrade
barn nér de &r
sjukhusinneliggande
patienter.

En systematisk s6kning
identifierade relevanta
sammanfattningar, utvalda
papper granskades och data
extraherades. Syntesen
involverade att belysa och
integrera gemensamma teman.
Atta relevanta papper
identifierades; uppgifter
samlades in fran barn, foraldrar
och personal.

Kommunikation mellan barn och personal var
ett dominerande tema och omfattade som
lamnar informationen &t barnen om deras
tillstand och lampligt deltagande av barn/unga
i diskussioner och beslutsfattande som
paverkade dem. Ocksa viktigt var
kommunikationen mellan férdldrar och
personal, sérskilt kring uppdelningen av
omsorg for sina barn. Andra teman som ingar
kanslor, i synnerhet radslor, miljon och
fortroende for personalen. Granskningen visar
att funktionshindrade barns erfarenhet som
inneliggande patienter inte alltid &r optimalt.
Forbattrade kommunikationsférmaga av
personalen och att [amna information till
funktionshindrade barn och deras familjer
skulle forbattra handikappade barns
upplevelser nér de ar inneliggande patienter.
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Kyle, G. /2012

Caring for a child
with Down’s
syndrome in the
acute care setting

Barn med Downs syndrom
har vanligen nagot
medicinskt tillstand sa att
de vardas pa sjukhus.
Dérfor diskuteras
sjukskoterskans roll for att
minimera stressen som det
innebdr for barnet och
familjen. Praktiska forslag
erbjuds for att forbattra
praxis och forbattra utfall,
speciellt inom omradet for
kommunikation med
barnet och familjen.

Artikelns forfattare diskuterar
gemensamma halsofragor
forknippad med Downs
syndrom och sjukskoterskans
roll for att stodja barnet och
hens familj.

Eftersom manga vardare kommer i kontakt
med barn eller unga med Downs syndrom ar
det viktigt att k&nna till de olika speciella
behoven hos dem pa forhand. Vilka
hjalpmedel det finns att anvanda osv.




