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Sammanfattning

Bakgrund: Alla barn har samma rattigheter, friheter och ratt till basta moéjliga hélsa. Da barn med
intellektuella funktionsnedsattningar vardats p& sjukhus har det i internationella studier framkommit
brister i omvardnaden. Genom en personcentrerad omvardnad blir virdrelationen ett balanserat sam-
spel dir bade barnet och narstdende blir delaktiga i virden och beslutsfattandet kring den.

Syfte: Att belysa sjukskoterskors erfarenheter av att virda barn med intellektuell funktionsnedséttning
och deras familjer pé en pediatrisk vardavdelning.

Metod: En kvalitativ intervjustudie genomférdes med 11 sjukskoterskor pé en pediatrisk vardavdelning
och materialet analyserades med hjilp av kvalitativ manifest innehéllsanalys.

Resultat: Intervjuerna resulterade i tva kategorier. I den forsta, Barnet behéver vara i centrum, besk-
revs vikten av att se barnet, olika anpassningar som krévdes i omvardnaden samt ett behov av kontinu-
itet, erfarenhet och kunskap. Den andra kategorin, Fordldrar — en viktig del av vardteamet, inklude-
rade fordaldrarnas viktiga roll som resurser i teamarbetet och den speciella vardrelationen som uppstod.

Slutsats: Det kan ibland finnas svarigheter och brister i kommunikationen mellan sjukskoéterskor och
barn med intellektuella funktionsnedsattningar samt deras familjer. Direktkommunikation med barnet,
mer kunskap, tid, strategier samt att inkludera hela familjen ar centrala delar for att forbattra omvard-
naden.

Nyckelord: Intellektuell funktionsnedsattning, pediatrisk omvardnad, sjukskoterska, erfarenheter,
personcentrerad vard



Summary

Background: All children have the same rights, liberties and are entitled to the best possible health.
Previous international studies have shown that when children with intellectual disabilities were hospi-
talized there have been deficiencies in the care. Through a person-centered care the relationship is a
balanced interaction in which both the child and its relatives are part of the care and the decisions
around it.

Purpose: To illustrate nurses' experiences of caring for children with intellectual disabilities and their
families in a pediatric care unit.

Method: A qualitative interview study with 11 nurses on a pediatric care unit was carried out and the
material was analyzed with qualitative manifest content analysis.

Result: The interviews resulted in two categories. In the first category, The child needs to be at the
center, the importance of seeing the child, different adjustments that was needed in the care and the
need for continuity, experience and knowledge was described. The second category, Parents — an im-
portant part of the care team included the important role of parents as resources in the teamwork and
the special care relationship that accrued.

Conclusion: Sometimes there can be difficulties and flaws in the communication between nurses and
children with intellectual disabilities as well as with their families. Direct communication with the child,
more knowledge, time, strategies and including the whole family are central parts of improving the care.

Keywords: Intellectual disability, pediatric care, nurse, experiences, patient-centered care
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Inledning

Inom omvérdnad finns koncensusbegreppen manniska, hilsa, miljo och virdande (Eriksson & Berg-
bom, 2017). Begreppet mdnniska innefattar att manniskan, eller i det hir fallet barnet, ska ses som en
unik sammansatt helhet bestdende av kroppsliga, sjélsliga och andliga dimensioner som ar sammanfla-
tade med varandra (Lindwall, 2017). Déribland beaktas de sjilsliga behoven genom lyhordhet f6r bar-
nets berittelse och da det finns kommunikationssvarigheter kompletteras bilden med hjilp av observat-
ioner och dialog med nérstdende (Malm & Wiklund Gustin, 2017). Enligt lagen om Férenta nationernas
konvention om barnets rittigheter (SFS: 2018:1197) ska barnets basta alltid beaktas vid atgarder som
barnet péverkas av och barnet har dven ritt till basta mojliga hilsa. Barn med fysiska eller psykiska
funktionsnedsittningar har ratt till ett vardigt liv dér tilltron till den egna forméagan frimjas hos barnet
for att det ska kunna delta aktivt i samhallet (a.a.). De har dven, enligt Forenta nationernas konvention
om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (Ds 2008:23), samma rattigheter och grundlag-
gande friheter som alla andra barn och samma rétt att i frigor som ror dem fritt uttrycka sina asikter.
Det ar viktigt att ha i beaktning att alla barn ar olika individer och om sjukskéterskor har kunskap som
gor att de kan anpassa kommunikation till en forstaelig niva for det enskilda barnet reduceras darmed
barnets funktionshinder (a.a.). Sjukskoterskor som arbetar med barn som har intellektuella funktions-
nedsittningar ska ha specialistkunskaper for att bemoéta dem pa deras individuella nivaer (NOBAB,
2017). I den personcentrerade varden ses barnet och foridldrar framfor sjukdom och diagnos. Foraldrar
spelar en lika stor roll som sjukskdterskor och barnen vid personcentrerad omvardnad och om sjuksko-
terskor innehar detta synsitt ar ofta fordldrar mer néjda med omvardnaden (Svensk sjukskoterskefore-
ning, Svenska lakaresillskapet & Dietisternas riksforbund, 2019).

Bakgrund

Intellektuell funktionsnedsattning

Intellektuell funktionsnedsittning, intellectual disability, kan diagnostiseras med hjilp av Diagnostic
and statistical manual of mental disorders [DSM V], som &r en internationell manual f6r psykiska samt
utvecklingsrelaterade diagnoser (American Psychiatric Association, 2013). Diagnosen kan dven sittas
med hjélp av World Health Organization”s (WHO, 2016) statistiska klassifikationssystem International
Classification of diseases [ICD-10], dir har dock begreppet mental retardation, psykisk utvecklingsstor-
ning, anvants. En internationell uppdaterad digital version av klassifikationssystemet lanserades 2018,
ICD-11, dir mental retardation ersatts av Disorders of intellectual development (World Health Organi-
zation [WHO], 2019). I Sverige anvinds foretrddesvis DSM V for diagnosticering (Socialstyrelsen,
2019).

Begrepp som exempelvis mental retardation och psykisk ofullstdndighet for att beskriva personer med
nedsatta intellektuella funktionsnedsittningar anviands allt mindre och intellektuell funktionsnedsatt-
ning nyttjas nu mer frekvent globalt. Begreppet intellektuell funktionsnedsittning anses vara mindre
anstotande for diagnostiserade personer (Schalock, 2011).

Det krévs att en person uppfyller tre kriterier for att diagnostiseras med en intellektuell funktionsned-
sdttning. Det forsta kriteriet innefattar brister i intellektuella funktioner, exempelvis problemlésning,
abstrakt tdnkande, akademiskt larande och formagan att dra lardom av erfarenheter. Brister i anpass-
ningsférmaga utgor det andra kriteriet vilket leder till att personen inte lever upp till sociala och utveckl-
ingsrelaterade forvantningar. Det tredje kriteriet ar att dessa brister debuterar under utvecklingspe-
rioden (American Psychiatric Association, 2013; Schalock, 2011; WHO, 2016). En person kan ha en in-
tellektuell funktionsnedséttning med eller utan andra fysiska eller psykiska diagnoser. De intellektuella
formégorna och personens socialt adaptiva formaga kan ocksa forbattras 6ver tid med hjilp av traning
och rehabilitering (WHO, 2016).

Genetiska avvikelser, drftliga faktorer, skador eller infektioner under graviditet, i samband med forloss-
ning eller efter forlossningen samt eventuell droganvindning hos fordldrarna kan vara orsaker till intel-
lektuell funktionsnedsittning hos barnet (Katz & Lazcano Ponce, 2008; Schalock, 2011). Likasa kan
barnmisshandel eller bristande omsorg av barnet orsaka en intellektuell funktionsnedsittning, samt so-
ciala forhllanden med fattigdom eller att véld forekommer i hemmet (Schalock, 2011). Bakomliggande



orsaker till intellektuella funktionsnedsattningar kan i de flesta fall klarldggas men i nastan hilften av
de lattare funktionsnedsittningarna ar orsaken okdnd (Westerberg, 2012). Det finns inget botemedel
mot intellektuella funktionsnedsittningar utan méalet med en eventuell behandling ar att hjélpa perso-
nen att fungera i samhallet (Katz & Lazcano Ponce, 2008).

Det finns fyra klassificeringar av intellektuell funktionsnedsattning beroende pa funktionsnedséttning-
ens svarighetsgrad; mild, méttlig, svar och djupgdende (American Psychiatric Association, 2013; WHO,
2016). Hos forskolebarn med mild intellektuell funktionsnedsittning behover inte den intellektuella
skillnaden vara markant jamfort med jaimnariga utan visar sig istallet i skoldldern som exempelvis avvi-
kelser i aldersadekvata kunskaper s& som akademiska fardigheter och socialt samspel. I vuxen &lder kan
de flesta ha ett vanligt arbete och uppratthéilla sociala relationer (WHO, 2016). Manga kan ocksa ha ett
fungerande familjeliv men &r ofta i behov av stodinsatser, exempelvis med ekonomin, hushéllet eller i
barnuppfostran (American Psychiatric Association, 2013).

Hos personer med en mattlig grad kan funktionsnedséttningen vara mer tydlig under barndomen ge-
nom forsening av dldersadekvata fardigheter, dock kan de flesta klara av ett relativt sjalvstandigt vux-
enliv men med ett individuellt behov av st6d (WHO, 2016).

Vid svar och djupgaende intellektuell funktionsnedsittning ar utvecklingsstorningen mer framtradande
och ordforrdd och grammatik mer begriansad. Kommunikationen kan besté av enstaka ord eller ljud.
Personer med svérare grad av intellektuell funktionsnedsattning behdver ocksa ett mer omfattande och
dygnstickande stdd i sin vardag, med allt fran hygien till nutrition och elimination (American Psychia-
tric Association, 2013; WHO, 2016). Personer med samtidiga motoriska och sensoriska funktionsned-
sattningar har dnnu svérare att aktivt delta i vardagslivet (American Psychiatric Association, 2013).

Nar barn med en intellektuell funktionsnedsattning vardas pa sjukhus

Kommunikation och delaktighet

Studier har visat att det finns en brist pd kunskap om kommunikation bland sjukskéterskor som vardar
barn med intellektuella funktionsnedséttningar (Avis & Reardon, 2008; Oulton, Sell, Kerry & Gibson,
2015). Foréldrar till barn med intellektuella funktionsnedséttningar har upplevt att sjukskéterskor inte
talade direkt till barnen och att de férringade barnens forméga att forsta. Vidare har foraldrar uttryckt
att kommunikationen var bristande mellan sjukskoéterskor och fordldrarna men ocksa mellan olika vard-
personal (Avis & Reardon, 2008).

Enligt Oulton et al. (2015) insdg sjukvardspersonal vikten av att prata direkt med barnet, oavsett intel-
lektuell formaga, men de véande sig dndé ofta till fordldrarna for att det gick lattare och var mer tidsef-
fektivt. Personalen gav dven séllan barn med intellektuella funktionsnedsattningar information och fra-
gor som de kunde forsta, vilket resulterade i att dessa barn sillan var delaktiga i beslut som rérde deras
véard och behandling (a.a.). Sjukskoterskor har beskrivit att de behover vara uppmarksamma da de var-
dar barn med intellektuella funktionsnedséttningar sé att de kan kompensera for eventuella kommuni-
kationshinder (Lewis, Wilson, Jaques, O’reilly & Wiese, 2019). Det kan dven finnas en riadsla hos sjuk-
skoterskor att kommunicera med barn som har en intellektuell funktionsnedséttning, men en del sjuk-
skoterskor har beskrivit att de inte later sin radsla hindra dem fran att hitta kreativa sitt att kommuni-
cera (Aston, Breau & Macleod, 2014a).

Kunskap och utbildning

Sjukskoterskor kan ibland vara osékra och oférberedda dé ett barn med intellektuell funktionsnedsatt-
ning skrivs in pa sjukhus (Brown & Guvenir, 2009) och de har uttryckt ett behov av mer traning och
utbildning inom omrédet (Breau, Aston & Macleod, 2018). Den kunskap personal 6nskade mer av hand-
lade framst om kommunikation med barn med intellektuella funktionsnedsattningar och de ansag att
de behovde denna kunskap for att de pa ett bittre sitt skulle kunna engagera sig och ta del av barnets
asikter (Oulton et al., 2015). Mer kunskap och utbildning om barn med intellektuella funktionsnedsatt-
ningar kan ocksd bidra till mindre riadsla hos sjukskoterskor att virda dessa barn (Johnson, Lashley,
Stonek, & Bonjour, 2012) och det kan dven ge forutsattningar att skapa mer meningsfulla relationer till
barnen (Aston, Breau & Macleod, 2014b). Nar kunskapen inte fanns hos sjukskoterskorna kunde det
bidra till oro hos béde forédldrar och sjukskoterskor dar de fatt ombytta roller med foraldrarna som ex-
perter (Breau et al., 2018). Vidare har det framkommit att sjukskoterskor aven kan bli for beroende av
foraldrarna sa att fordldrarna forhindras att fa en paus i virdandet (Oulton et al., 2015).
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Relationer

Béde sjukskoterskor och foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning har betonat vikten av
att bygga relationer vilket skulle generera en positiv sjukhusvistelse och framgangsrika hilsoresultat
(Aston et al., 2014b). D4 barn med intellektuell funktionsnedsittning vardats pa sjukhus féar ofta forald-
rarna vara informationskéllan for hur deras barn brukar vara och vad de brukar gora, for att kunna
uppriatthalla de rutiner de har hemma och underlitta sjukhusvistelsen for barnet (Lewis et al., 2019).
Samtidigt som sjukskéterskor understrukit hur viktigt det ar att bygga en bra relation till barnet med
intellektuell funktlonsnedsattnlng och dess famllj, for att kunna tillgodose kdnslomassiga aspekter av
omvardnaden, #r detta ofta svart att genomfora pa grund av tidsbrist och stor arbetsbelastning. Aven
foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsittning har uttryckt att om de bara hade haft mer tid
med vardpersonalen hade deras upplevelser varit mer positiva (Aston et al., 2014b).

Fordomar

I en studie av Oulton et al. (2018) framkom det att barn med intellektuell funktionsnedsattning ansigs
vara mindre delaktiga i beslut som rérde deras vird d4n barn som inte hade intellektuell funktionsned-
sdttning. Vidare ansags dessa barn uppfattas som mindre viarda och att de fick mindre siker vard &n
andra barn (a.a.). Det har dven framkommit att det kan finnas mycket fordomar kring barn med intel-
lektuella funktionsnedsattningar. Daribland att barn med intellektuell funktionsnedséattning saknar for-
maga att kommunicera och forsta. Foraldrar har uppgett att sjukvardspersonal ibland tog for givet att
barnet var ickeverbalt och vinde sig automatiskt till fordldern som upplevde detta som frustrerande och
respektlost mot barnet. Det har ocksa férekommit uppfattningar om att barn med intellektuell funkt-
ionsnedséttning och deras forildrar anses vara besvirliga patienter och anhoriga (Aston et al., 2014a).

Personcentrerad omvardnad

Personcentrerad omvardnad ar ett internationellt anvint begrepp som finns applicerad i hilso- och
sjukvard i flera lander i virlden (Ekman et al., 2011; McCormack & McCance, 2006). Med en omvardnad
som &r personcentrerad ska begreppet patient figurera i bakgrunden och istillet ska personen bakom
placeras i fokus. Livsberittelsen dr utgdngspunkten och dennes styrkor och kapaciteter eftersoks och
spelar en dominant roll. Det unika hos personen ska betonas, sd som levda erfarenheter, kianslor och
tankar (Ekman et al., 2011). Varje persons autonomi ar beroende av andra personer i dennes omgivning
och det centrala i personcentrerad omvardnad ar personen och dess nirstidende (Ekman & Norberg,
2013).

Personen ir inte ett passivt objekt for medicinska insatser utan ska efter sina forutsittningar vara del-
aktig i sin vard och beslutsfattande kring den (Ekman et al., 2011). Varden ska ses som ett samspel mel-
lan vardpersonal, personen och familjen dar allas vagskalar vager lika nar varden ar personcentrerad.
Det finns en 6msesidig respekt och tillvaratagande av varandras kunskaper och erfarenheter (Ekman
och Norberg, 2013). For att kunna virda personcentrerat kravs det att den som vérdar har kunskaper
kring sjilva sjukvarden som bedrivs men ocksé ha kunskap kring kommunikation. Sjukvardsledningen
maste liksom vérdarna ha ett personcentrerat synsitt for att frimja en virdande milj6 samt mojligheten
till ett partnerskap mellan personal och personen som vardas (McCormack & McCance, 2006). I en stu-
die av Oulton, Sell och Gibson (2020) lyfts vikten av partnerskapet mellan vardpersonal och féraldrar
till barn med intellektuell funktionsnedsittning som vardas pa sjukhus. De faktorer som ansags vara av
betydelse for detta partnerskap handlade om att virdpersonalen skulle vara vil forberedd, vara tillgang-
lig och kunna ge fordldrarna mgjlighet till paus om sa beh6vdes, vara palitlig, ha kunskap samt ha re-
spekt for den kunskap foraldrarna hade (a.a.).

En av kirnkompetenserna for en legitimerad sjukskoterska i Sverige ar att varda personcentrerat och
det ligger pa dennes ansvar att frimja autonomi och delaktighet hos personen som vardas samt dennes
familj (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). En studie som gjorts for att undersoka implementeringen
av personcentrerad vard i Sverige visar pa att det var sparsamt dokumenterat i journalsystemen kring
personers livsberattelse. Da det partnerskap som den personcentrerade varden efterstravar utgar fran
livsberittelsen paverkar det sdledes den gemensamma beslutsfattningen tillsammans med personen och
dennes familj. Forklaringar till utebliven dokumentation var brist pa tid och att det medicinska priori-
terades att journalforas vilket bidrog till att varden blev mer medicinskt fokuserad dn personcentrerad
(Ekman et al., 2011).



Det ar sparsamt med svenska studier som visar pa sjukskoterskors erfarenheter kring att varda barn
med intellektuella funktionsnedséttningar pa en barnavdelning. Internationellt har det pavisats brister
i omvirdnaden av barn med intellektuella funktionsnedsattningar orsakade av fordomar, okunskap,
tidsbrist, rddsla och brister i kommunikationen och i relationen till barnet och familjen. For att kunna
uppritthalla en personcentrerad omvardnad inom barnsjukvarden och fa ett bra bemétande av hela fa-
miljen behover sjukskoterskors egna erfarenheter av att varda barn med intellektuella funktionsned-
sattningar och deras familjer illustreras. Detta for att fa en bild av hur den omvardnad som ges ser ut s
att dessa familjer kan f4 samma méjlighet till samma bemdétande och delaktighet i virden som andra.

Syfte

Syftet med studien var att belysa sjukskéterskors erfarenheter av att varda barn med intellektuell funkt-
ionsnedsattning och deras familjer pé en pediatrisk vardavdelning.

Material och metod

Design

Undersokningen var av en kvalitativ design och utgjordes av intervjustudier da syftet var att fa fram
sjukskoterskors beskrivningar av sina erfarenheter inom omréadet (Henricson & Billhult, 2017). Studien
hade en induktiv ansats da den syftade till att det valda omradet skulle studeras sa objektivt som majligt
(Priebe & Landstrom, 2017). Anvindning av intervjuer som insamlingsmetod gav forutsattningar for
okad forstaelse av sjukskoterskornas erfarenheter (Danielson, 2017a).

Studien genomférdes pa en pediatrisk vardavdelning med atta vardplatser. Avdelningen ar en del av
barnkliniken dér dven neonatal, dagvard och mottagning ar inkluderat. P4 kliniken arbetar totalt cirka
70 personer med olika professioner men majoriteten ar sjukskoterskor, underskoterskor och ldkare. P&
avdelningen arbetar cirka 20 sjukskoterskor. Da det ar en liten avdelning pa ett mellanstort sjukhus
véardas barn med manga olika sjukdomar och diagnoser inom exempelvis kirurgi, medicin och psykiatri.

Urval av deltagare

Urvalet av deltagare till studien var baserat pa dess syfte. Grundutbildade sjukskoterskor och sjuksko-
terskor med specialistsjukskoterskeexamen med inriktning mot hélso- och sjukvard for barn och ung-
domar, som arbetade pa en pediatrisk virdavdelning och hade erfarenheter kring dmnet tillfrigades
darfor om medverkan. Ett bekvamlighetsurval gjordes da deltagarna var littillgangliga och vetskapen
fanns att studiens syfte kunde besvaras av dem (Polit & Beck, 2016). Inklusionskriteriet var, forutom att
de skulle ha arbetslivserfarenhet av att virda barn med intellektuella funktionsnedsattningar, att sjuk-
skoterskorna skulle ha en anstillning pa barnklinik som varat minst i ett ar.

Barnklinikens verksamhetschef pa ett mellanstort sjukhus i sodra Sverige informerades initialt muntligt
da en av studiens forfattare arbetar dar. Darefter fick denne informationsbrev skickat till sig via mail
och en forfrdgan om det var majligt for vardavdelningens sjukskoterskor att delta i studien. Efter att
verksamhetschefen antagit erbjudandet skickade denne vidare inbjudan till avdelningschefen (bilaga,
2). Ett mail med inbjudan till studiemedverkan, sammanfattning kring studiens syfte samt information
om frivilligt deltagande och majlighet till att avbryta deltagande skickades ut till 19 av klinikens 20 sjuk-
skoterskor (bilaga 3). En sjukskéterska exkluderades da denne endast hade arbetat med neonatal verk-
samhet. Totalt tackade elva sjukskoterskor ja till deltagande, via mail, telefon eller direktkontakt.

Det var tio kvinnliga sjukskoterskor och en manlig som intervjuades. Genomsnittséldern pé sjuksko-
terskorna var 42,5 ar och medelvardet pa antal verksamma r inom sjukskoterskeyrket var 16,5 ar. Sju
av dem hade en genomford specialistsjukskoterskeutbildning med inriktning mot hilso- och sjukvard
for barn och ungdomar och fyra hade en pégaende eller ingen specialistutbildning.



Vid intervjutillfallet fick deltagarna mgjlighet att lasa informationsbrevet ytterligare en géng. Darefter
signerade de en samtyckesblankett som visar att de delgetts studiens planerade forfarande och hante-
ring avinsamlad data samt att deltagandet i studien varit frivilligt och att de hade ritt att avbryta studien
nér som helst och utan forklaring (bilaga 4).

Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer utférdes for att erfarenheter som deltagarna delade med sig med sidkerhet
skulle ticka vissa &mnen men dnda erbjuda dem att formedla innehallsrika svar (Polit & Beck, 2016).
Intervjuerna genomfordes da med en upprittad intervjuguide (bilaga 1) sa att 6ppna fragor kunde stéllas
enligt en viss struktur men att ordningen under intervjuns gang kunde anpassas efter vad som framkom.
For att fi deltagarna att berdtta mer utforligt om en viss foreteelse eller nagon specifik detalj i sin berét-
telse stilldes foljdfragor. Guiden var endast en A4-sida for att inte verka som ett storningsobjekt under
intervjuerna (Danielson 2017a).

Inledningsvis genomférdes en pilotintervju med en av studiens deltagare for att utvardera intervjugui-
dens fragor, avsatt intervjutid samt for att testa utrustningen som planerades att anvandas (Polit & Beck,
2016; Danielson, 2017a). Intervjun spelades in med hjilp av en inspelningsfunktion pa en mobiltelefon.
Pilotintervjun transkriberades ordagrant samma dag for utvirdering. Inledningsvis, efter de demo-
grafiska fragorna, efterfragades sjukskoterskornas erfarenheter av svarigheter som uppstatt i métena
med dessa barn. Fragan gjordes efter pilotintervjun mindre detaljerad for att deltagarna inte skulle pa-
verkas utan kunna beritta mer 6ppet om sina erfarenheter, se bilaga 1 (Polit & Beck, 2016; Danielson,
2017a). Pilotintervjun ansags efter genomléasning att svara upp till studiens syfte och har inkluderats i
studien.

Intervjuerna skedde under februari 2020 och dag och tid anpassades efter deltagarnas 6nskemal. Inter-
vjuerna genomfordes under deltagarnas arbetstid, men i ett avskilt rum for att undvika stérningsmo-
ment (Polit & Beck, 2016; Danielson, 2017a). Intervjuerna beriknades ta ca 30 minuter, baserat pa
pilotintervjun, men deltagarna informerades om att de hade ca 60 minuter till sitt forfogande. Delta-
garna tillfragades om tillatelse att spela in intervjun med hjilp av inspelningsfunktionen, vilket samtliga
accepterade. Studiens syfte och deltagarnas frivillighet och mdgjlighet till att avbryta aterberattades in-
nan intervjun inleddes. Intervjuerna var i genomsnitt 19,6 minuter l&nga. Intervjumaterialet kommer,
efter avslutat examensarbete, att forvaras i ett brandsikert och 1ast skap pa halsohégskolan i Jonkoping
for att pa sé sétt forhindra att obehoriga ska kunna ta del av det. Rollen som intervjuare delades upp
likvardigt. Vid de forsta fem intervjuerna var, forutom sjukskoterskan som intervjuades, bada forfat-
tarna niarvarande som intervjuare och observator. Vid de resterande sex intervjuerna var dock endast
den som tidigare observerade narvarande tillsammans med sjukskoterskan, men nu som intervjuare.

Dataanalys

Intervjuerna transkriberades ordagrant, i direkt anslutning till genomférandet, for att deltagarnas tysta
kommunikation och kroppssprak skulle vara aktuellt i minnet. Den som intervjuade var 4ven den som
transkriberade materialet. Genom att skriva ned anteckningar samtidigt som intervjun lyssnades pa
kunde detaljer uppmarksammas och i sin tur bidra till en battre forstaelse av beréttelserna (Danielson,
2017b). Texten fran intervjuerna har strukturerats och tydligt uppdelats i vilka ord som ségs av delta-
garna och vilka som &r forfattarnas for att underlatta i det kommande arbetet med innehéllsanalys av
texten (a.a.) Materialet ldstes sedan igenom enskilt upprepade ganger. Darefter gjordes en kvalitativ
manifest innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) genom att forst enskilt urskilja ba-
rande meningsenheter ur det transkriberade materialet och sedan gemensamt jamfora och diskutera
kring dem. Dérefter skedde analysarbetet unisont da de olika meningsenheterna kondenserades och
darefter kodades. Koderna sorterades sedan in i subkategorier och slutligen ordnades subkategorierna i
kategorier (a.a.), se tabell 1.



Tabell 1. Exempel ur dataanalysen

Meningsbiarande Kondenserad | Kod Subkategori | Kategori
enhet enhet

”...detkan juvaratill | Foraldrar kan | Foraldrar Foraldrarna | Foraldrar — en

valdigt stor hjalp for | vara till stor tolkar behovs som viktig del av vard-
oss ndr vi jobbar att hjalp att tyda resurser teamet
de hjalper oss att barnens signa-

ocksa kunna tyda bar- | ler.
nen och lisa signaler
och saddant som kan
vara svart for oss att
se kanske som inte

kanner barnen.”

”...dakunde jagtain | Anvinda sigav | Bildstod Anpassningar | Barnet behover
bilder till honom istil- | bilder istallet. kravs i om- vara i centrum
let och visa pa bilder vardnaden

och det var ju en helt

annan sak.”

Forforstaelse

Innan studien inleddes diskuterades att det fanns tidigare erfarenheter hos forfattarna av att varda barn
med intellektuella funktionsnedsattningar samt bemota dem och deras familjer. Dessa erfarenheter
medforde forforstaelse kring amnet vilket har diskuterats och darefter forsokts dsidoséttas for att und-
vika paverkan av resultatet.

Etiska 6vervaganden

Genomgéende under studien har forfattarna haft ett etiskt tinkande i enlighet med svensk lagstiftning
gillande etikprévning av forskning avseende manniskor. Denna studie f6ll inte inom ramen fér behov
av att genomga en etisk granskning av kommitté da den resulterade i ett examensarbete pd avancerad
niva vid en hogskola och avsag att intervjua sjukskoterskor i sin yrkesroll (SFS 2003:460).

Innan intervjuerna genomfordes gjordes en etisk egengranskning enligt hogskolans rekommendation
och summerat efter granskningen framkom det inga risker for att deltagarnas halsa skulle paverkas eller
att deras personliga uppgifter skulle exponeras da resultatet kommer att vara avidentifierat. Enligt Ve-
tenskapsradet (u.d.) bor foljande krav beaktas for att pa basta sitt skydda identiteten pa deltagarna i en
studie; informationskravet, samtyckeskravet, nyttjandekravet och konfidentialitetskravet. Bade delta-
gande sjukskdéterskor och berorda chefer har informerats om studiens syfte och datahantering i enlighet
med informationskravet (a.a.). De sjukskoterskor som intervjuats har signerat en samtyckesblankett ef-
ter att de delgivits information om frivilligt deltagande och méjligheterna till att avbryta sin medverkan
i studien i enlighet med Helsingforsdeklarationen (World Medical Association [WMA], 2013), svensk
lagstiftning (SFS 2003:460) och den etiska principen om respekt fér personer (Kjellstrom, 2017). Sam-
tyckesblanketten ar upprittad efter rekommenderat etiskt innehéll (Etikprévningsmyndigheten, u.a.).
Material och personuppgifter forvaras pa sa satt att obehoriga inte ska kunna ta del av det enligt konfi-
dentialitetskravet och anvinds endast till detta examensarbete vilket uppfyller nyttjandekravet (Veten-
skapsradet, u.d.). Konfidentialiteten ar pa si sitt i enlighet med gora-gott-principen liksom att sjuksko-
terskorna inte utsattes for ndgon risk i och med deltagande i studien. I enighet med rattviseprincipen
behandlades sjukskoterskorna som deltog likvardigt (Kjellstrom, 2017).



Resultat

Resultatet av intervjuerna resulterade i kategorierna Barnet behover vara i centrum och Fordldrar —
en viktig del av vardteamet med respektive subkategorier, se tabell 2.

Tabell 2. Kategorier och subkate

orier

Subkategori

Kategori

Vikten av att se barnet

Anpassningar kravs i om-
vardnaden

Barnet behover vara i
centrum

Behov av kontinuitet, erfa-
renhet och kunskap

Foraldrarna behovs som

resurser
Forildrar — en viktig del

av vardteamet

Speciella vardrelationer
med fordldrarna

Barnet behdver vara i centrum

Kategorin Barnet behéver vara i centrum beskriver sjukskoterskornas erfarenheter av hur viktigt det ar
att barnet far vara centrum i omvardnaden och de olika faktorer som har betydelse i fragan, vilka speglas
i subkategorierna Vikten av att se barnet, Anpassningar krdvs i omvdrdnaden och Behov av kontinui-
tet, erfarenhet och kunskap.

Vikten av att se barnet

Sjukskoterskorna berittade att de brukade vinda sig till och prata med barnet allra forst vid ett méte
med familjen innan de fragade foraldrarna nagonting. Detta gjordes i vissa fall i respekt for barnet och
da det rorde sig om en svér intellektuell funktionsnedséttning gjordes detta framst for fordldrarnas skull.
De fortsatte dven prata med barnet som till vilket barn som helst trots bristande forstéelse. Andra fak-
torer som anségs vara betydelsefulla var att involvera barnet och méta det pa en individuell niva. De
beskrev dven att de forsokte bygga en fortroendefull relation till barnet och vikten av att bortse frén den
intellektuella funktionsnedsittningen och skapa sin egen uppfattning lyftes ocksa. Majoriteten av sjuk-
skoterskorna ansag att varje mote foranleddes av en naturlig och generell instéllning av att det var ett
barn som skulle vardas oavsett problematik. De var noga med att se det friska hos barnet férst och sag
det som en stimulerande utmaning att virda och moéta dessa barn och deras familjer. De sédg den relation
som kunde uppstd i de motena som belonande. De betonade barns lika varde och att alla ska vardas med
samma utgingspunkt. Det kriavdes att sjukskéterskorna var kapabla till sjalvgranskning samt att de hade
en storre smidighet i bemotandet av familjerna for att det skulle bli bra. Férvantningarna pa familjen
var dock lika oavsett om de hade ett barn med intellektuell funktionsnedsittning eller inte.

”...de hdr barnen inte dr sin diagnos. Utan det gdller att se forbi det och se barnet, inte
diagnosen.” (Sjukskoterska 5)

Flera av sjukskoterskorna beskrev dock erfarenheter av att de, néar de hade virdat barn med svara intel-
lektuella funktionsnedsattningar och en fysisk samsjuklighet, hade svért att se forbi barnets diagnos och
fysiska hinder. De ifrdgasatte for sig sjalva hur barnets framtid kommer att se ut och de forviantade sig



problem, bade i nuet och den kommande tiden. Flera beskrev dven komplexiteten i att virda dessa barn
och att det skiljer sig mot andra barn i bAde kommunikation och aktiviteter.

”...med ett vanligt barn kanske man skojar och pratar lite med och sd, och det kan man
vdl gora med ett barn pa det hdr viset ocksd men... eh jag tror inte jag gor det. Jag star
Jju inte och blaser sapbubblor eller liksom...” (Sjukskoterska 6)

Andra situationer dar sjukskoterskorna beskrev erfarenheter av att barnet inte alltid blev deras frimsta
fokus handlade om att kommunikationen mest var med foraldrarna da de ibland tog 6ver och borjade
svara pa frigorna innan de gett barnet en chans att svara forst. De beskrev dven att kommunikationen
med barn med intellektuell funktionsnedsattning inte inneh6ll samma delar, s som att de snarare in-
formerade dn frigade samt att de smapratade mindre med dessa barn. Nigra sjukskoterskor beskrev att
de ibland direkt vande sig till fordldrarna och att det fanns en risk att barnet glémdes bort eller blev som
ett objekt i rummet. D4 de kommunicerade mest med férildrarna kunde anledningen vara att det var
enklare och sparade tid men det kunde dven bero pa antaganden att barnet inte kunde ta in informat-
ionen eller svara pa fragan.

"Ja men det, det underldttar ju att prata med ndgon som ger svaret sen kan man ju eh
kanske sdga liksom ’Eller hur Kalle?’ eller saddr, men ja men det blir nog att man har en
begrdnsad tid och man vill veta och vet jag att jag inte kommer f& ndgot svar sa stdller
jag ju inte fragan.” (Sjukskoterska 11)

Négra sjukskoterskor papekade att det var viktigt att inte gora skillnad pa barn med eller utan en intel-
lektuell funktionsnedsattning och menade pa att alla barn skulle fa likvirdig omvardnad av samma kva-
litet. En sjukskoterska uttryckte att ett problemomrade kanske snarare berodde pa barnets dlder én di-
agnos.

Anpassningar krévs i omvardnaden

Alla sjukskéterskor berdttade om olika anpassningar som gjordes i omvardnaden av barn med intellek-
tuell funktionsnedsittning. En sjukskoterska papekade vikten av att ha ett lugnt bemétande for att skapa
fortroende och trygghet. Ndgon annan beskrev att det handlade om att gora individuella anpassningar
vad giller miljon i rummet si att det passade barnets intressen eller sa att det liknade hemmiljon. Det
kunde ocksd handla om att sjukskoterskorna behévde anpassa kommunikationen pé olika sétt genom
att till exempel anpassa sprék och innehall eller anvinda sig av nagot hjalpmedel. De berittade dven om
ett behov att vara extra pedagogisk och uppfinningsrik for att finna strategier sa att omvardnaden kunde
genomforas si bra som mdjligt. I de fall omvardnadssituationen inte blev si bra, ifall barnet inte var
med pé det som skulle goras eller om en sjukskoterska misslyckades med att sticka barnet, sa flera sjuk-
skoterskor att de da kunde avbryta omvardnadsétgirden, ta en paus sa att barnet fick gora nagot annat
en stund eller lata en kollega ta 6ver och att det inte 14g négon prestige i detta. En sjukskoterska lyfte
fram att genom att ge barnet farre saker att vilja mellan sé blev det ldttare att ta reda pa vad barnet helst
ville ha.

“Da kanske man tar och tar upp ndgra stycken saker och haller fram s barnet far valja
[...] For barn som inte kan kommunicera riktigt bra, de brukar ju dnda titta noggrant pd
sakerna och s ser man att den ddr tittar de pad ldangst tid, sa det dr nog sdkert den som vi
ska ge. Och sd ser man om man far ndgot gensvar och sa ger man den.” (Sjukskoterska
10)

Manga av sjukskéterskorna betonade ocksa hur viktigt det var att vara lyhord i omvardnaden av barn
med intellektuell funktionsnedsittning. De beskrev att sjukskoterskan behover lyssna och kdnna in vad
som fungerar och inte i olika situationer och anpassa sig efter det och dven vara lyhord infor barnets
intressen for att vardtiden ska bli sa bra som mdjligt.

Sjukskéterskorna beskrev att det behovdes mer forberedelser inféor omvéirdnaden av barn med intellek-
tuell funktionsnedséttning och detta stillde hogre krav pa sjukskdterskorna. Forberedelserna kunde in-
nebdira att vara mer palast eller att forbereda barnet infor ndgon omvardnadsprocedur. Dessa moment
beskrevs som tidskrédvande och da tiden inte alltid rackte till blev omvardnaden dérfor inte alltid s& som
de 6nskade.



Behov av kontinuitet, erfarenhet och kunskap.

Flera sjukskoterskor patalade behovet av kontinuitet med samma vardpersonal som har ansvar for barn
med intellektuell funktionsnedséttning nar de laggs in pa sjukhus. Detta dels for att det tar langre tid att
lara kdnna hur dessa barn uttrycker sitt maende och att sjukskoterskan vid en lingre kontakt far mer
forstaelse for familjen. I de fallen det fanns en storre samsjuklighet och den intellektuella funktionsned-
sdttningen dven var svarare var kontinuiteten ocksa en fordel. D4 fick sjukskoterskan erfarenhet av hur
barnet var i sitt habitualtillstdnd och kunde lidttare gora jamforelser och bedémningar. Det kunde dock
vara svart att fa till denna typ av kontinuitet pa grund av personalomsittningen som fanns pa avdel-
ningen.

"Man ska inte vara oerfaren, man ska se till att det dar rutinerad personal och sen och
helst att man har ett team som har bestamt att det dr vi som gar hdr, vilket inte dr moj-
ligt ndr personalomsdttningen dr som den dr...” (sjukskoterska 5)

Erfarenhet i antal ar sjukskoterskorna arbetat var ocksa nagot som flera av dem ansag var betydelsefullt.
En sjukskoterska som hade arbetat lite kortare patalade att brist pa erfarenhet av att virda barn med
intellektuell funktionsnedsattning forsvarade omvardnaden och att det troligtvis var lattare for de per-
soner som arbetat ett antal ar. En annan sjukskoterska beskrev att just pa grund av sin 1anga erfarenhet
iyrket utvecklat en formaga att veta hur omvardnaden bor genomforas pa basta sitt.

Dock patalade flertalet av sjukskoterskorna, oavsett antal yrkesverksamma &r, ett behov av kunskap gil-
lande varden kring och bemo6tande av dessa barn. Det lyftes exempel som att det var svart att bedoma
ett barn med svarare intellektuella funktionsnedséttningar, framfor allt att skatta barnens smartupple-
velser. Det framkom ocksa att tid ar en orsak till en utebliven kunskapsforvarvning men ocksa avsakna-
den av reflektion pé kliniken kring just forhallningssitt och bemétande. Vikten av kunskap betonades
da det latt lyser igenom nar den brister.

Foraldrar — en viktig del av vardteamet

Under kategorin Fordldrar — en viktig del av vardteamet beskrivs sjukskoterskornas erfarenheter av
foraldrarnas stora roll i omvardnaden av barnet, med subkategorierna Fordldrarna behovs som resur-
ser och Speciella vardrelationer med fordldrarna.

Forildrarna behovs som resurser

Sjukskoterskorna sag foraldrar till barn med intellektuella funktionsnedsittningar som en stérre resurs
till varden an foraldrar till barn utan funktionsnedsittning. Alla sjukskdterskor betonade att de kun-
skaper som dessa fordldrar hade om sina barn var omfattande och ovérderliga samt att deras involvering
i barnets vard var nodvandig. Flertalet av sjukskoterskorna beskrev hur de alltid férsokte lyfta forald-
rarna och tilldela dem expertrollen.

” ...att man anvdnder fordldrarna vildigt mycket som resurser i att hur brukar
man vilja gora, hur brukar man vilja ha det, vad brukar fungera for att det ska bli
sa bra som majligt for familjen?” (Sjukskoterska 2)

Sjukskoéterskorna var mer lyhorda i motena med dessa fordldrar samt mer tillmétesgdende for forald-
rarnas tyckande dn vad de var mot andra férdldrar. De efterfradgade ocksé fordldrarnas kunskap mer
aktivt dn vad de vanligtvis gjorde. En sjukskdéterska forvantade sig dven en 6kad involvering fran forald-
rar till barn med intellektuella funktionsnedséittningar. Flera av sjukskoterskorna betonade vikten av att
lyssna in fordldrarnas kunskaper for att sedan tillsammans skapa en gemensam plan for hur varden
skulle bedrivas. Fragan om tillatelse till att utféra vard, procedurer eller behandling pa deras barn stéll-
des ocksa mer frekvent till dessa fordldrar. Sjukskoéterskorna beskrev dven att det var svart att sjélva
bedoma barnens maende och vélbefinnande och anvinde sig da ofta av fordldrarna for att tolka barnets
signaler, sarskilt nar de inte kinde barnen sé bra. Det var flera sjukskoterskor som 6nskade ta del av
fordldrarnas kunskaper om hur hantering av barnet brukade ske for att sedan kunna efterlikna det sa
mycket som mgjligt. Nagra sjukskdterskor ansdg dock att den kunskap och erfarenhet som foraldrar
hade i bagaget kunde vara utmanande och dven skapa en konflikt i hur varden skulle bedrivas.



Speciella vardrelationer med forildrarna

Sjukskoterskorna beskrev erfarenheter av en svar balansging mellan att 1ata fordldrarna bara vara for-
dldrar till ett sjukt barn som ocksa har en intellektuell funktionsnedsattning och att de kan fa for mycket
omvardnadsansvar under vardtiden. De betonade att barnet var sjukskoterskans ansvar under vardti-
den men att foraldrarna méanga génger frivilligt eller ofrivilligt axlade sjuksk6terskornas uppgifter.

"Men ibland sG kdanner man att de ndstan blir en del i vardlaget samtidigt som de dr for-
dldrar och det tycker jag dr lite svart o viaga av. Hur mycket ska jag krdva att de gor?
Det som dr vanligt fordldraansvar och hur mycket ska jag sdga att nej men det har loser
jag?” (Sjukskoterska 8)

Sjukskdéterskorna hade erfarit att foridldrar ofta var en stor del av barnens virdteam i hemmet och de
upplevde att helt ta ifrin dem vardandet skulle pdverka deras normalitet och vardag och i varsta fall
kunna leda till skada. Ett exempel som lyftes var risken att ge dubbel dos av liakemedel da det &r sjuk-
skoterskans uppgift nir barnet var inneliggande men all 6vrig tid var det fordldrarna som administre-
rade det.

Sjukskoterskorna belyste vikten av tydlighet och att delge dessa foraldrar sddan information som andra
foraldrar skulle erhéllit kring deras barns vard men att det latt missas pa grund av dessa fordldrars er-
farenheter och kunskaper. Det var ocksa viktigt att ha i beaktning att dessa foraldrar, likt andra forald-
rar, bar pa en stor oro nir deras barn forsamras och kraver sjukhusvard och att den oron latt kan glom-
mas bort. Denna foridldragrupp beskrevs ocksa som extra utsatt och att de var mer 6verbeskyddande
mot sina barn dn andra foraldragrupper samt att de far kimpa mer &n andra familjer.

Eftersom manga barn med intellektuell funktionsnedséittning och deras familjer var terkommande pa-
tienter inom slutenvarden beskrev sjukskoterskorna att relationerna till dem blev pa en mer intim niva
dn andra vardrelationer och att fortroendet till dessa familjer var storre. En sjukskéterska beskrev att
det ibland fanns ett behov av att tydliggora sin yrkesroll for fordldrarna. Detta behévdes for att inte bli
for involverad s att fordldrarna skulle uppfatta det som en kompisrelation diar de kunde kontakta henne
nar som helst utanfér hennes arbetstider.

"Ndr man har trdffat en patient sG pass mycket som man dnda har och fordldrarna vet
precis vad man heter o vem man dr sd... och vet att jag vet, sa blir det ju ndstan lite mer
som en lite vinskaplig eh relation.” (Sjukskoterska 9)

Sjukskoterskorna betonade familjers erfarenheter av olika vardinstanser och att detta kunde skapa en
misstdnksamhet mot virdpersonal samt att de mer frekvent jamforde hur sjukskéterskorna utforde sitt
arbete.

Sjukskoterskorna beskrev erfarenheter dar de hade upplevt att fordldrar som hade barn med intellektu-
ella funktionsnedséittningar ofta tog mer plats och var mer kravande &n vad andra fordldrar var. Detta
var mer tillitande hos sjukskdoterskorna och de tyckte ocksa att familjerna hade storre ratt till det, dock
fick sjukskéterskorna intrycket att fordldrarna kunde uppleva sig sjilva som besvirliga. De upplevde
dven att dessa foraldrar var mer medvetna om sina rattigheter.

”..Jag har aldrig haft ndgra bekymmer med att de har haft hoga krav, for det tycker jag.
Jag skulle sjilv ha haft det.” (Sjukskoterska 10)

En sjukskoéterska beskrev erfarenheter av foraldrar som kénde sig oroliga for den vard som deras barn
skulle erhélla och flera av sjukskdterskorna anség att varden till barn med svérare intellektuella funkt-
ionsnedsattningar kunde se annorlunda ut 4n vad den skulle varit till andra barn. De har ocksé erfarit
att dessa foraldrar behovde havda rétten till en god och rittvis vard for sina barn.

Diskussion

Metoddiskussion

Begreppen trovardighet, pélitlighet, bekraftelsebarhet och 6verforbarhet ar signifikanta begrepp for att
bedoma tillforlitligheten i en kvalitativ studie (Graneheim & Lundman, 2004) och kommer siledes
pragla metoddiskussionen till denna studie for att pavisa dess tillforlitlighet.
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Den valda kvalitativa designen och intervju som metod anségs lampa sig bra utefter det valda syftet som
avsag att fa fram sjukskoterskornas berittelse av sina erfarenheter (Danielson, 2017a). Resultatet var
inte menat att generaliseras och det var inga fardiga sanningar som efterfrigades (Henricson & Billhult,
2017; Polit & Beck, 2016). Studien hade en induktiv ansats di den syftade till att det valda omradet skulle
studeras sé objektivt som mojligt (Graneheim & Lundman, 2004; (Priebe & Landstrom, 2017).

Urvalet med relativt fa sjukskéterskor men med olika lang erfarenhet och lder dr ndgot som kan ha
bidragit till den varierade beskrivning av deras erfarenheter som framkom i resultatet, likt Henricson
och Billhult (2017) beskriver. Genom att urvalet innefattade sjukskoterskor i varierande aldrar och med
varierande yrkesverksamma &r och livserfarenheter stirks troviardigheten (Mértensson & Fridlund,
2017).

Sjukskoterskorna som deltagit i studien arbetade pa samma sjukhus och avdelning. Ifall fler intervjuats
eller att sjukskoterskor pa olika sjukhus deltog kunde resultatet ha sett annorlunda ut och anses dirmed
som en svaghet for studien. Valet gjordes att endast inkludera ett sjukhus da det &r svart att rekrytera
lampliga informanter och att examensarbetet ar tidsbegransat. Svagheten detta medforde diskuterades
innan studiens start men det ansags vara tillrackligt med nuvarande urval di erfarenheter efterfragades
vilket ar subjektivt for alla sjukskoterskor. Fordelen med att vilja den aktuella avdelningen var att re-
krytering till en studie kan vara tidskravande. Den tiden kunde istillet anvéindas till studiens 6vriga
delar.

Antalet deltagare i en studie ar en balansging da bade for fa och for manga kan forsvara analysarbetet
och ge problem i resultatpresentationen (Danielson, 2017a), men ett mittat resultat skulle kunna tyda
pa att antalet deltagare ar tillrdackligt (Elo et al.,2014).

Inklusionskriterierna for medverkan i studien var generdsa vilket sdgs som positivt da det fangade upp
en storre demografisk variation pa deltagarna. Det var bade sjukskoterskor med eller utan specialistut-
bildning som arbetade pa en barnklinik och som hade varit anstillda minst ett &r som bjods in till inter-
vjuer. Resultatet skulle kunna se annorlunda ut ifall alla sjukskdéterskor var specialistutbildade d& denne
utbildning ger expanderad kunskap om till exempel barns utveckling, deras behov utifran kontext samt
hur barn och deras familjer bor bemétas (Svensk sjukskoterskeférening, 2016). En svaghet for studien
skulle kunna vara tidsbegransningen pa anstillning da erfarenheter av att varda dessa barn dven kan
forvarvas under det forsta aret som anstélld. Begriansningarna av exklusionskriterier anses inte ha pa-
verkat resultatet eller inneburit en svaghet for studien.

Inledningsvis gjordes en pilotintervju, detta for att prova intervjutekniken samt om intervjuguiden hade
lampliga fragor som kunde bjuda in till utférliga berittelser om sjukskoterskornas erfarenheter. I pilot-
intervjun testades dven utrustningen som skulle komma att anvindas under f6ljande intervjuer samt
undersokte om den uppsatta tidsramen for varje intervju var tillracklig (Elo et al., 2014; Danielson,
2017a). Intervjuguiden dndrades nagot efter pilotintervjun for att battre ldmpa sig till kommande inter-
vjuer. Initialt efterfrdgades svarigheterna med att varda dessa barn vilket efter pilotintervjun korrigera-
des till att efterfriaga generella erfarenheter, bade positiva och negativa. I diskussion efter genomford
pilotintervju ansags det att existensen av hinder i métena med dessa barn och familjer kunde vara en
forforstaelse hos forfattarna och pa sé sitt foranlett en paverkan pa resultatet. Studiens troviardighet
anses forstiarkas i och med denna medvetenhet om forforstielse och korrigering for att undvika att
pragla analysresultatet. Enligt Polit och Beck (2016) okar troviardigheten nir det dr sékert att metoden
som ska anviandas kan ge det resultat som efterfrigas. Materialet fran pilotintervjun anségs, trots korri-
gering av intervjuguide, svara an till studiens syfte och inkluderades i resultatet. Tidsramen for varje
intervju var maximalt en timme for att deltagarna inte skulle kédnna sig stressade i sina berittelser, dock
uppskattades det ta ungefir halva tiden baserat pa pilotintervjun.

Enskilda intervjuer genomfordes som insamlingsmetod. Anvandning av intervjuer gav forutsattningar
att fa en okad forstéelse av sjukskoterskornas erfarenheter (Henricson, 2017). Innan studiens start dis-
kuterades mojligheterna kring om det skulle vara fokusgruppsintervjuer da detta mojligen skulle kunna
bidragit till mer djupgéende berittelser fran sjukskoterskorna dé de hade haft majlighet att diskutera
amnet med varandra (Wibeck, 2017). Fokusgruppsintervjuer valdes dock bort da det hade varit svart att
fa till det praktiska att samla flera sjukskoterskor vid samma tillfalle. Dock ldmpade sig enskilda inter-
vjuer bra da varje deltagare erbjods lika mycket tid att disponera. Genom att anvinda den bist passande
insamlingsmetoden utefter syfte stiarks trovardigheten (Elo et al., 2014).

Den semistrukturerade intervjun med 6ppna fragor som valdes mojliggjorde for sjukskoterskorna att ge
sina spontana erfarenheter kring dmnet sé att intervjun inte blev fér uppstyrd och gav mojlighet till
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flexibilitet da fragorna inte behovde stéllas i en viss ordning utan kunde anpassas utefter vad sjuksko-
terskorna berittade (Danielson, 2017a). Troviardigheten blir starkare ju mer ostrukturerad intervjun ar
da risken for yttre paverkan av berittelserna minskar (Elo et al., 2014). Intervjuguiden innehéll, forutom
tre demografiska introduktionsfrigor, fyra 6ppna fragor som syftade till att bjuda in sjukskoterskorna
att relativt fritt berdtta om sina erfarenheter kring amnet samt f6ljdfragor att anvinda om mer uttom-
mande skildringar 6nskades. Om mer erfarenhet hade funnits kring att uppritta en intervjuguide skulle
fragorna ytterligare kunna korrigeras och forbattras for att optimera datainsamlingen. Det skulle dven
kunnat resultera i mer utforliga svar om det fanns ytterligare kunskap i nar det var mest gynnsamt att
stilla foljdfragorna.

Intervjuerna genomfordes under februari ménad och transkriberades efter hand som de utférdes.
Genom att fortlopande transkribera intervjuerna samtidigt som insamling av data pagick skapades det
en tydligare bild av nir materialet uppnatt mattnad (Elo et al., 2014). Det gir att ldsa i beskrivningen av
metoden vem som var samtalsledare i intervjuerna samt vem som transkriberat materialet vilket starker
palitligheten (Martensson & Fridlund, 2017). Det kan ha péaverkat resultatet att en av férfattarna har en
kollegial relation med deltagarna i studien da rollen som intervjuare delades likvardigt. I planeringsfa-
sen av studien togs beslutet att forfattaren utan relation till avdelningen skulle vara samtalsledare i
samtliga intervjuer men pa grund av avstindet mellan forfattarna, tidsbegransningen for examensar-
betet samt deltagarnas 6nskemal om tidpunkt for intervjun fick den initiala planen justeras och inter-
vjuerna fick delas upp. Detta skulle kunna vara en svaghet for studien men det har diskuterats att det
ocksé kan ha varit utan paverkan, relaterat till den gemensamma intervjuguiden, intervjutider samt re-
sultatméttnad. For att visa pa bekriftelsebarhet kan deltagarna i studien erbjudas att 14sa sina intervjuer
i text for att bekrifta vad de sagt (Graneheim & Lundman, 2004; Martensson & Fridlund, 2017). Detta
har inte erbjudits pa grund av tidsbegransning vilket kan upplevas som en svaghet for studien.

Det gjordes en kvalitativ innehallsanalys av intervjumaterialet inspirerat av Graneheim och Lundman
(2004). Meningsbarande enheter lyftes ur enskilt och kodades sedan tillsammans. Koderna grupperades
sedan gemensamt efter dess 6verensstimmande innehall och bildade subkategorier och kategorier. Ge-
nom att analysen genomfordes enskilt och sedan diskuterades tillsammans anses resultatpaverkan
minska och i och med det forstarks tillforlitligheten. Lundman och Hallgren Graneheim (2012) under-
stryker att nir meningsenheter kodats korrekt ska de inte kunna passa in under fler kategorier eller
subkategorier. Analysarbetet av den transkriberade texten fortskred utan problem och koderna kindes
naturliga i forbindelse till varandra. Enligt Elo et al. (2014) forsvaras analysarbetet och koderna visar
inte samhorighet med andra koder nir datamaterialet inte har uppnatt en mattnad. Genom att exempel
har redovisats pa hur analysarbetet genomférts (se tabell 2) ger det lasaren mojligheter att fa insikt i
analysforfarandet och darefter bedoma studiens trovardighet (a.a.).

Da det fortlopande under den tid som studien genomforts aven varit grupphandledning dir andra stu-
denter inom samma omrade granskat bakgrund, metod och resultat stirks bade trovardighet och palit-
lighet (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012; Henricson, 2017). Flera citat illustreras under kategori-
erna i resultatet vilka ar fran olika sjukskoterskor som deltog i studien. Dessa citat starker det som be-
skrivs i resultatet och darmed resultatets trovirdighet (Elo et al., 2014). I metoden aterfinns en tydlig
beskrivning av urval men ocksé av tidsram och tillvigagangssatt for datainsamling samt forfarandet av
analysarbete vilket summerat starker studiens bekriftelsebarhet (Martensson & Fridlund, 2017).

Det fanns forforstielse i olika omfattningar hos férfattarna bestdende av inlird teori, levda erfarenheter
och forutfattade meningar vilket diskuterades innan studien inleddes. Dessa har dven belysts och dis-
kuterats kontinuerligt under studiens gang for att undvika att préagla studiens olika delar. Detta stiarker
studiens palitlighet (Martensson & Fridlund, 2017). Dock kan involvering av forférstéelse till viss del vara
positivt d& det kan uppsta en djupare forstielse av amnet (Lundman & Héllgren Graneheim, 2012). En
medvetenhet finns att forforstaelsen, trots aktiva forsok att dsidosatta den, kan har paverkat forsknings-
processen. Det anses dock vara en liten risk d& det latenta innehéllet har undvikits och det manifesta
och textnira har varit i fokus.

For att en studie ska uppna troviardighet kravs det ett sanningsenligt resultat med trovirdiga och lamp-
liga citat, men ocksé en utforlig forklaring kring studiens forfarande samt hur forforstaelser kan ha prag-
lat (Graneheim & Lundman, 2004). Detta betraktas denna studie inneha och dirmed uppfattas studien
som trovardig. Det dr ldsarna som avgor graden av 6verforbarhet sé darfor erbjuds det i denna studie en
genomgéende vil beskriven forskningsprocess samt ett sanningsenligt resultat med styrkande citat en-
ligt Graneheim och Lundman (2004).
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Resultatdiskussion

Resultatet belyste sjukskoterskornas erfarenheter av att barn med intellektuell funktionsnedséttning
behover vara omvardnadens centrum och sjukskoterskorna far gora de anpassningar som kravs runt
omkring for att omvérdnaden ska bli s& bra som mojligt. Resultatet kretsade dven kring sjukskoterskor-
nas erfarenheter av foraldrarnas viktiga och ibland utmanande roll i teamarbetet kring barnet.

Sjukskoterskorna uttryckte att det var viktigt att se barnet med intellektuell funktionsnedséttning bor-
tom diagnosen och fokusera pa det friska. Detta kan kopplas till begreppet manniska som inte bara in-
nefattar kroppen och det medicinska utan éven sjdlen och anden, vilket innebir att det kriavs en helhets-
syn i omvardnaden (Lindwall, 2017). Att fokusera pa det friska kan dven anses Overensstimma med
personcentrerad omvéardnad dar fokus ska vara pa personen och begreppet patient figurerar i bakgrun-
den (Ekman et al., 2011). De beskrev dven att kommunikationen i forsta hand skulle vara direkt med
barnet. Direktkommunikation med barnet dr dven ndgot som framhivs som viktigt i en studie av Thun-
berg, Buchholz och Nilsson (2016) vid vard av barn med kommunikationssvarigheter och att det ska ske
pa samma villkor som for andra barn (a.a.). Detta dr dven nagot som kan antas stimma vil 6verens med
Forenta nationernas konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning (Ds 2008:23)
dir det framkommer att barn med funktionsnedsattningar har samma friheter och rattigheter som
andra barn samt ratt att uttrycka sina asikter. I lagen om Forenta nationernas konvention om barnets
rattigheter (SFS: 2018:1197) beskrivs dven att tilltron till den egna formégan ska frimjas hos barn med
funktionsnedsittningar s att de ska kunna delta aktivt i samhallet (a.a.), vilket i detta fall skulle kunna
handla om att det kan finnas ett behov av hjalpmedel eller strategier for att direktkommunikation ska
kunna vara majlig.

Liksom Oulton et al. (2015) beskriver uteblev direktkommunikation med barnet ibland for att det var
enklare eller mer tidseffektivt. Dock beskrev sjukskoterskorna dven att de ibland hindrades fran att prata
direkt med barnet for att fordldrarna i vissa situationer tog éver och kommunicerade i barnets stille.
Négra av sjukskoterskorna valde ibland att inte direktkommunicera med barnet pa grund av antaganden
om att barnet inte kunde forsti informationen. Detta stimmer 6verens med det Aston et al. (2014a)
beskriver om fordomar om dessa barn och att foraldrarna i sddana situationer kan uppleva detta som
respektlost mot barnet.

Sjukskoterskorna beskrev kunskapsbrister i bemotandet av dessa barn. Detta tillsammans med ovan
namnda uteblivna kommunikation fringar ett av grundfundamenten i personcentrerad omvéardnad vil-
ket ar det 6msesidiga partnerskapet mellan vardgivare och patient men ocksa kunskapen om att kom-
municera pa basta sitt for att personen ska forsté och fa en delaktighet (McCormack & McCance, 2006).
Vidare inom personcentrerad omvardnad ska personens, eller i det har fallet barnets, livsberéttelse vara
utgdngspunkten och barnet ska efter egna forutsittningar vara delaktig i beslut som fattas (Ekman et
al., 2011). Detta kan antas motsvara sjukskoterskornas erfarenheter av behovet att anpassa kommuni-
kation och omvardnad pa olika sétt, da det skulle kunna syfta till att ta del av barnets berittelse pa ett
béttre satt. Nar sjukskoterskor vardar personcentrerat ska det finnas kunskap om eventuella hjalpmedel
som kan vara till gagn (McCormack & McCance, 2006).

Sjukskoterskorna hade dven erfarenheter av att kunskap och langre arbetserfarenhet var en férdel i var-
dandet av barn med intellektuell funktionsnedsattning. Detta kan liknas vid det Breau et al. (2018) be-
skriver om att sjukskoterskor kénner ett behov av mer traning och utbildning for att varda dessa barn
pé ett battre sitt och att den kunskap de hade mestadels endast bestod av egen erfarenhet och det de
lart sig av sina kollegor (a.a.). Vidare kan paralleller dras till att kunskap och utbildning om dmnet kan
leda till mindre osdkerhet och ridsla hos sjukskoterskor som Johnson et al. (2012) och Aston et al.
(2014b) kommit fram till, dir en storre trygghet kan antas ge battre férutsattningar for sjukskéterskorna
i omvardnaden av dessa barn. For att omvardnaden ska vara personcentrerad behover sjukskoterskan
ha kunskap om béde sjukhusvarden och kommunikation (McCormack & McCance, 2006), vilket kan
liknas vid det sjukskoterskorna efterstravade i denna studie.

Kring erfarenheten om fordldrarnas viktiga roll i teamarbetet patalade sjukskoterskorna att foraldrarna
hade ovirderliga kunskaper kring sitt barn och att det var viktigt att involvera och anvinda dem som
resurser i virdandet, exempelvis for att tyda barnets signaler. Detta kan liknas vid det partnerskap mel-
lan vardpersonal och fordldrar, som Oulton et al. (2020) beskriver, dar det bland annat var viktigt att
ha respekt for foraldrarnas kunskap. Liksom i studien av Lewis et al. (2019) anvinde sjukskoterskorna
ocksé fordldrarna som informationskéallor for rutiner kring hur barnet brukar ha det hemma s att detta
kunde efterliknas dven da barnet vardades pé sjukhus.
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Att fordldrarna utgor en viktig del av teamarbetet ar ocksa ndgot som kravs for en personcentrerad om-
vardnad, dar det ska finnas ett samspel mellan vardpersonal, barnet och familjen. Vidare ska alla parter
ha 6msesidig respekt for varandra och ta tillvara pa varandras kunskaper (Ekman och Norberg, 2013),
vilket kan liknas vid det sjukskoterskorna berdttade om. Den medvetenhet sjukskoterskorna hade om
den personcentrerade vardens innebord och erfarenheterna de beskrev av att bemdta barnen och dess
familjer kan bero pa dess utbredda prégel i svensk sjukvard. Det dr en kirnkompetens som sjukvardper-
sonal i Sverige ska inneha och syftar till att lyfta fram personen och dess autonomi framf6r patienten
och dess diagnos (Svensk sjukskoterskeforening et al., 2019). Det finns dven ett svenskt forskningscent-
rum som sedan 2010 pé regeringens uppdrag arbetat med att implementera personcentrerad omvard-
nad i svensk sjukvard (GPCC, u.d.). En lyckad implementering skulle kunna vara en bidragande faktor
till att sjukskoterskorna i studien hade ett arbetssitt dir de aktivt forsokte sétta barnet i fokus och ta till
vara pa foraldrarnas kunskaper.

Tidigare har det dessvarre inte bara framkommit positiva effekter vid anvindning av fordldrar som re-
surser, utan det kan vara bra att vara medveten om den risk som kan finnas att sjukskéterskorna blir for
beroende av fordldrarna som da kan hindras fa ndgon paus i virdandet (Oulton et al.,2015) eller att det
kan skapas oro hos bada parter da foraldrarna innehar expertrollen (Breau et al., 2018). Av detta kan
jamforelser goras med att sjukskoterskorna i denna studie ibland hade svéart att avgora hur mycket av
omvardnaden de skulle 6verlata till fordldrarna. I en studie av Hagvall, Ehnfors och Anderzén-Carlsson
(2016) beskrivs detta fenomen fran fordldrarnas perspektiv dir foraldrarna anser sig kinna sina barn
med komplex medicinskt vardbehov bast och ha mest kunskap kring barnets medicinska tillstdnd. For-
dldrarna beskrev vidare att de darfor ofta behovde vara de som drev varden framat (a.a.), vilket kan
kopplas till denna studies resultat dar fordldrarna anségs besitta kunskapen och sjukskoterskorna lade
over en del av omvéardnadsarbetet pd dem.

Avis och Reardon, (2008) beskriver att det fanns brister, inte bara i kommunikationen mellan sjuksko-
terskor och barnet, utan dven mellan sjukskoterskor och fordldrar (a.a.). Detta kan antas stimma Gver-
ens med resultatet av denna studie dar sjukskoterskorna hade erfarenheter av att de ibland inte gav
foraldrarna den information de beh6vde och att forklaringen d& kunde bero pa antaganden om att for-
dldrarna redan hade kunskapen pa grund av deras tidigare stora erfarenheter av besok i varden.

Sjukskoterskorna tog dven upp relationen som uppstod till barnens fordldrar vars barn var dterkom-
mande patienter pa avdelningen. Att denna relation blev mer intim eller mer vianskaplig dn relationer
till andra foraldrar. Detta star lite i kontrast till det Aston et al. (2014b) kommer fram till dir det ofta
inte fanns tid eller var for stor arbetsbelastning for att kunna bygga en djupare relation till familjen
(a.a.). Skillnaden skulle kunna bero pa att den aktuella studien genomfordes pa ett mellanstort sjukhus
dir en narmare relation troligtvis kunde byggas pa grund av farre antal sjukskoéterskor som kan ge 6kad
chans att triffa samma barn igen. Sjukskoterskorna patalade dven behovet av kontinuitet for att kunna
lara kdnna barnet béttre.

Det fanns ocksa erfarenheter av att foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning ibland var
mer kravande, tog mer plats och att sjukskoterskorna dven fick intrycket av att foraldrar upplevde sig
sjalva som besvirliga, likt Aston et al. (2014a) beskriver. Dock tyckte sjukskoterskorna att dessa forald-
rar hade ratt att vara krdvande och hade forstaelse for detta, vilket skulle kunna antas bero pa den kom-
plexitet som det kan tdnkas innebéra att vara foraldrar till dessa barn, framforallt vid uttalad samsjuk-
lighet. Foridldrarnas kamp for barnets basta och sjukskoterskornas acceptans for detta ar forenligt med
svensk lagstiftning om foraldrars ansvar for att se till barnets basta och att de far samma rattigheter som
alla barn i Sverige har (SFS: 2018:1197).

Det finns ett behov av fortsatta studier i Sverige om sjukskoterskors och specialistsjukskoterskors erfa-
renheter av att vairda barn med intellektuella funktionsnedsattningar och dven om det finns nagra skill-
nader beroende pa utbildningsniva. Det skulle ocksa vara av vikt att fa ta del av féraldrarnas och barnens
erfarenheter av sjukhusvarden for att fa en bredare bild av omréadet.

Slutsats

Denna studie visar pé att det ibland kan finnas svarigheter och brister i kommunikationen mellan sjuk-
skoterskor och barn med intellektuella funktionsnedsattningar samt deras familjer. Direktkommunikat-
ion med barnet, mer tid samt att inkludera hela familjen &r centrala delar for att forbattra omvardnaden.
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Sjukskéterskor behover dessutom mer erfarenhet och kunskap i att virda dessa barn samt strategier for
att kunna kommunicera med dem.

Kliniska implikationer

Det beh6vs mer kunskap i att virda barn med intellektuella funktionsnedsattningar for att sjukskoters-
kor ska kinna sig trygga i sitt arbete och darmed att barn och fordldrar kdnner att de vardas pa lika
villkor. Det behovs dven forbattringar for att barnets vard ska vara personcentrerad. Kommunikationen
var tydligt bristande vilket till stor del berodde pé att tiden inte fanns att tala direkt till barnet da det
dnda inte skulle forsta. Genom att erbjuda mer tid pa barnavdelningar till kunskapsforvarv genom ut-
bildningar och dylikt samt att dessa barn far ta mer tid for att erhélla likvardig vard skulle svarigheterna
och bristerna kunna forbattras avsevart. Specialistutbildningen med inriktning mot hélso- och sjukvéard
for barn och ungdomar ger ytterligare kunskaper i att virda barn med olika variationer men lagger dven
en stor vikt pa den lagstadgade barnkonventionen dar barns lika villkor belyses. Det skulle kunna bli en
storre skillnad kliniskt i vdrden av barn med intellektuella funktionsnedsittningar om alla sjukskéters-
kor som arbetade med barn var specialistutbildade, men dven att konventionen om rittigheter for per-
soner med funktionsnedsittning lagstadgas vilket d4 skulle kunna leda till att omrédet far en storre plats
i bade grundutbildning och specialistutbildning.
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Bilagor

Bilaga 1 - Intervjuguide

Kon:

Alder:

Introduktionsfragor:
- Hur lange har du arbetet som sjukskoterska/specialistsjukskoterska?
- Hur lange har du arbetat pa en barnavdelning?

- Hur stor erfarenhet har du av att varda barn med intellektuell funktionsnedséttning?

Huvudfragor:

- Kan du beritta om nagot specifikt tillfalle nar du vardade ett barn med intellektuell funktionsnedséitt-
ning? — Vad tyckte du var bra/mindre bra?

- Hur ar det att mota narstadende/familjer till barn med funktionsnedsattning?

- Vad har du for erfarenheter kring hur kommunikationen fungerade mellan dig, barnet och famil-
jen/nirstdende? - Nar det ar svart att kommunicera, hur gor du da?

Hur tycker du det ar att bedoma ett barn med intellektuell funktionsnedséttning?
— skillnader/likheter med andra barn?

Foljdfragor:

- Vad hiande sen?

- Vad gjorde du da?

- Kan du beratta mer?
- Hur kindes det?



Bilaga 2. Informationsbrev till verksamhetschef
Till avdelningschef/verksamhetschef pa berord avdelning

Information om forskningsstudie

Sjukskoterskors erfarenheter av att virda barn med intellektuella funktionsnedséttningar pa en pedia-
trisk vardavdelning.

Bakgrund

Tidigare studier har visat att det kan vara utmanande att virda barn med intellektuell funktionsned-
sdttning nar det giller bland annat kommunikationen mellan sjukvardspersonal, barn och forildrar.
Det ar dessvarre fa studier som beskriver sjukskéterskors erfarenheter av detta.

Syftet med studien &r att belysa sjukskoterskors erfarenheter av att varda barn med intellektuell
funktionsnedséttning pa en pediatrisk virdavdelning samt att mota deras familjer.

Tillfragan om deltagande

Vi vill erbjuda sjukskoterskor pa er avdelning som vardat barn med intellektuell funktionsnedsittning
att intervjuas for att dela med sig av sina erfarenheter. Varje intervju beridknas ta mellan ca 30 - 60 mi-
nuter.

Hantering av data

Intervjun kommer att transkriberas for anvindning i ett examensarbete i specialistsjukskoterskepro-
grammet med inriktning mot hilso- och sjukvérd for barn och ungdomar vid hogskolan i Jonkoping.
Materialet kommer att forvaras av forskarna pa sa sitt att obehoriga inte ska kunna ta del av det. Den
fardiga studien kan komma att publiceras i vetenskaplig tidskrift men enskilda individer kommer da
inte att kunna identifieras.

Kontakt

Vi kontaktar Er via telefon inom ett par dagar for att inhamta Ert tillstdnd att genomféra intervjuer vid
Er enhet. Vid tillstdnd kommer avdelningens sjukskoterskor att personligen erbjudas deltagande, in-
formeras om studien samt signera en samtyckesblankett. De kommer informeras om att deltagande ar
frivilligt och att de kan avbryta utan att delge orsak.

Ytterligare information och svar pa fragor om studien ges av:
Linn Storm Johanna Lindberg
Barnsjukskoterskestudent — Barnsjukskoterskestudent
Tel: 07x-XXX XX XX Tel: 07x- XXX XX XX

Mail: Stlitgbe@student.ju.se Mail: lijoromk@student.ju.se

Handledare for studien
Karina Huus

Docent i Hilsa och Véardvetenskap. Hogskolan i Jonkoping

Tel: 03X- XX XX XX Mail: karina.huus@ju.se


mailto:Stli19be@student.ju.se
mailto:lijo19mk@student.ju.se
mailto:karina.huus@ju.se

Bilaga 3. Informationsbrev till sjukskoterskor

Till dig som vardat barn med intellektuell funktionsnedsdttning.

Information om studie for magisteruppsats.

Sjukskoterskors erfarenheter av att virda barn med intellektuella funktionsnedséttningar pa en pedia-
trisk vardavdelning.

Bakgrund

Tidigare studier har visat att det kan vara utmanande att virda barn med intellektuell funktionsned-
sattning nar det géller bland annat kommunikationen mellan sjukvardspersonal, barn och foraldrar.
Det ar dessvirre fa studier som beskriver sjukskéterskors erfarenheter av detta.

Syftet med studien &r att belysa sjukskoterskors erfarenheter av att varda barn med intellektuell
funktionsnedséttning pa en pediatrisk vairdavdelning samt att méta deras familjer.

Tillfragan om deltagande

Du tillfragas eftersom du arbetar som sjukskoterska/specialistsjukskoterska pa en barnavdelning
och har vardat barn med intellektuell funktionsnedséattning. Vi erbjuder dig att dela med dig av dina
erfarenheter om Amnet genom att vi gor en intervju med dig. Denna kommer spelas in och materialet
kommer hanteras konfidentiellt. Det rader frivillighet att delta i studien och du har ritt att avbryta ditt
deltagande nir som helst under studiens géng och du behover da inte heller ange orsak till detta.

Hantering av data

Intervjun kommer att transkriberas for anvindning i ett examensarbete i specialistsjukskoterskepro-
grammet med inriktning mot hilso- och sjukvérd for barn och ungdomar vid hogskolan i Jonkoping.
Materialet kommer att forvaras av forskarna pa sa satt att obehoriga inte ska kunna ta del av det. Den
fardiga studien kan komma att publiceras i vetenskaplig tidskrift men enskilda individer kommer d&
inte att kunna identifieras.

Kontakt

Skicka ett mail till ndgon av oss studenter om du &r intresserad av att vara med (se mailadresser ne-
dan). Vi kontaktar dig sedan inom kort for vidare information samt planering av intervjun.

Ytterligare information och svar pa fragor om studien ges av:
Linn Storm, barnsjukskéterskestudent  Johanna Lindberg, barnsjukskoterskestudent
Tel: 07x-XXX XX XX Tel: 07x- XXX XX XX

Mail: Stlizgbe@student.ju.se Mail: lijoigmk@student.ju.se

Handledare for studien
Karina Huus, Docent i Hdlsa och Vardvetenskap. Hogskolan 1 Jonkoping

Tel: 03x- XX XX XX Mail: karina.huus@ju.se
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Bilaga 4. Samtyckesblankett
Skriftligt informerat samtycke till att medverka i intervjustudie

Sjukskoterskors erfarenheter av att virda barn med intellektuella funktionsnedsattningar pa en pedia-
trisk vardavdelning.

Jag har informerats om studiens syfte, om hur information kommer att insamlas, bearbetas och be-
handlas. Jag har dven informerats om att mitt deltagande ar frivilligt och att jag kan avbryta mitt del-
tagande nar som helst under studien utan att beh6va uppge min orsak.

Harmed samtycker jag till deltagande i denna intervjustudie.

Ort och Datum

Namnunderskrift

Namnfortydligande

Forskares underskrift

Namnfortydligande Johanna Lindberg

Forskares underskrift

Namnfortydligande Linn Storm

Handledare: Karina Huus, Docent i Hilsa och Vardvetenskap. Hogskolan i Jonkoping



