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Abstrakt
Syftet med detta examensarbete &r att bidra till utvecklandet av

rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus. Examensarbetet ar ett
bestallningsarbete av rehabiliteringshandledarna vid Vasa centralsjukhus.

For att nd syftet med examensarbetet valdes en kvalitativ undersdkningsmetod. Fem
foraldrar till langtidssjuka barn under skoldldern intervjuades. Med hjalp av foréldrarnas
asikter och erfarenheter kan man utveckla rehabiliteringshandledningsprocessen efter
klienternas behov och 6nskemal.

Teoridelen i mitt examensarbete omfattar vad det kan innebara att ha en langtidssjukdom
och hur det kan paverka familjen och hela familjens livssituation. | teoridelen behandlas
aven rehabilitering och betydelsen av rehabiliteringshandledning vid en langtidssjukdom.

Genom undersokningen kan man bland annat konstatera att rehabiliteringshandledning
ar relativt okand och att kunskap om rehabiliteringshandledningen och dess betydelse
kunde 6ka bade for yrkesutbildade personer men ocksa for andra personer. Familjerna i
undersokningen har haft nytta av rehabiliteringshandledningen som de har fatt och
genom att oka kunskapen om rehabiliteringshandledning kan man bidra till att flera
familjer och klienter far den hjdlp och det st6d som de behover.

Sprak: Svenska  Nyckelord: Rehabiliteringshandledning, langtidssjuka barn, familj,
Vasa centralsjukhus.
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Abstract

The purpose of this thesis is to contribute to the development of the rehabilitation
guidance process at Vaasa Central Hospital. The thesis was commissioned by the
rehabilitation coaches at Vaasa Central Hospital.

In order to achieve the purpose of the thesis a qualitative research method was chosen.
Five parents with long-term ill children under school age were interviewed. With the help
of the opinions and experiences of the parents it becomes possible to develop the
rehabilitation guidance process according to the needs and wishes of the clients.

The theory part in my thesis includes what it can be like to live with a long-term iliness and
how it may affect the family and the life situation of the entire family. The theory part also
covers rehabilitation and the importance of rehabilitation guidance when a long-term
illness is present.

With this research one can conclude that rehabilitation guidance is relatively unknown and
that the knowledge about rehabilitation guidance and its importance could be greater
when it comes to both trained professional and others. The families participating in the
study have gained from the rehabilitation guidance they have received and by increasing
the knowledge about rehabilitation guidance one can contribute to giving more families
and clients the help and support they need.

Language: Swedish Key words: Rehabilitation guidance, long-term ill children, family,
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1 Inledning

Nar ett barn insjuknar i en langtidssjukdom forandras hela familjens livssituation. Vanor och
rutiner som har skapat familjens trygghet i tillvaron férdndras och familjen stélls infor nya
och kravande utmaningar. Livet med ett langtidssjukt barn kan innebara begransningar,

ovisshet och osakerhet.

De langtidssjuka barnen och barnens familjer kommer under barnets sjukdomstid att ha
kontakt med manga olika personer och vardinstanser. Nar barnet och familjen kommer hem
fran dessa vardinstanser och ska klara sig sjéalva i vardagen kan det uppsta nya utmaningar
och problem som behover l6sas. | sadana situationer kan en rehabiliteringshandledare vara
en nyckelperson for familjen. En rehabiliteringshandledare kan handleda, ge rad och hjalpa

barnet och familjen i rehabiliteringsprocessen och i den foérandrade livssituationen.

En rehabiliteringshandledare fungerar som stéd och som en koordinator for langtidssjuka
barn och deras familjer. Liabo m.fl. menar (enligt Hallberg och Hallberg, 2004, s. 30) att de
familjer som har en koordinator inom varden upplever att de far mera, snabbare och lattare
information om barnets sjukdom eller funktionsnedséttning. Familjerna upplever mindre

stress, farre ouppfyllda vardbehov och utvecklar en battre relation med vardgivarna.

For att fa en storre forstaelse for rehabiliteringshandledningen och dess betydelse for
langtidssjuka barn och deras familjer kommer jag i mitt examensarbete att ga narmare in pa
rehabiliteringshandledningen och de behov langtidssjuka barn och deras familj kan ha.
Genom detta examensarbete vill jag undersdka vilka utvecklingsforslag forédldrar till
langtidssjuka barn har géllande rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa

centralsjukhus.

Detta examensarbete ar ett bestdllningsarbete fran rehabiliteringshandledarna vid Vasa
centralsjukhus. Jag har en viss forkunskap om rehabiliteringshandledningen eftersom jag
gjorde min praktik inom rehabiliteringshandledning vid Vasa centralsjukhus under varen
2017. Genom de kunskaper och erfarenheter som jag fick under praktiken blev jag
intresserad av att fordjupa mig i rehabiliteringshandledningsprocessen och bidra till att

utveckla den.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med  mitt examensarbete & att  bidra  till  att  utveckla
rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus. Jag vill bidra till
utvecklandet av rehabiliteringshandledingsprocessen sa att familjerna och de langtidssjuka

barnen ska fa tillrackligt med hjalp och stod i sin livssituation.
Centrala fragestallningar i mitt examensarbete ar:

e Hur kunde man utveckla rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa

centralsjukhus?

e Vilken betydelse har rehabiliteringshandledningen for familjer med langtidssjuka

barn under skolaldern?

Jag kommer att avgransa mitt examensarbete till langtidssjuka barn under skolaldern.
Denna avgransning gor jag eftersom skolstarten innebar andra utmaningar och behov av
hjélp och stod for barnets utveckling och inlarning. Dessa atgarder kommer jag inte att ga

narmare in pa i mitt examensarbete.

3 Centrala begrepp

| detta kapitel kommer jag att redogora for nagra begrepp som jag anvander i mitt
examensarbete. Genom att definiera dessa begrepp okar det forstaelsen for innehallet i mitt

examensarbete.

| detta examensarbete avses med langtidssjukdom en langvarig eller kronisk sjukdom. Med
kronisk sjukdom avses sadan sjukdom, inklusive allergier, som kraver regelbunden
behandling eller kontroll av lakare eller héalsovardspersonal i minst sex manaders tid. En
langtidssjukdom kan till exempel vara epilepsi, cancer eller diabetes. (Statistikcentralen,

u.d.).

Med funktionsformaga avses en persons formaga att klarar av vardagliga aktiviteter som

enligt personen &r betydande och nédvandiga i den miljé personen befinner sig i. Det finns
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olika dimensioner av funktionsformaga s som fysisk, psykisk, social och kognitiv

funktionsférmaga. (Institutet for halsa och valfard, 2015).

Funktionsnedsattning innebar nedséttning av den fysiska, psykiska, sociala eller
intellektuella funktionsférmagan. En funktionsnedsattning kan vara medfodd eller forvarvad

och den kan vara permanent eller mgjlig att rehabilitera. (Sundel6f Andersson, 2012, s. 14).

ICF ar en internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa.
Klassifikationen anvands framst av vardpersonal vid beskrivning av en persons
halsotillstdnd. ICF-CY ar en internationell Klassifikation av barns funktionstillstand,

funktionshinder och halsa.

Nomenklatur for rehabiliteringshandledning ar ett arbetsredskap som innehaller begrepp
och koder som anvénds inom rehabiliteringshandledningen. Koderna anvénds av
rehabiliteringshandledarna  nar de bland annat gér dokumentation av
rehabiliteringshandledningens tjénster. Anvéandningen av koderna goér det mojligt for

samarbetspartner att forsta rehabiliteringshandledarnas atgarder. (Savolainen, 2017, s. 5).

| detta examensarbete anvénds begreppet rehabiliteringsprocess. Enligt Lexell & Rivano
Fischer (2017, s. 23) kan rehabilitering ses som en process som bdrjar nar skadan eller

sjukdomen uppstar och som fortsatter sa lange det finns behov av rehabiliteringsatgarder.

Rehabilitering ar ett samlingsbegrepp for alla medicinska, tekniska, psykologiska, sociala
och arbetsinriktade atgarder vars syfte &r att fa tillbaka basta mojliga funktionsformaga efter
en skada eller sjukdom. Ibland kanske funktionsférmagan inte gar att aterstélla och da stravar
man efter att uppratthalla de funktioner som finns, vilket kallas habilitering. (Caplan &
Sparre, 2002, s. 10; Sundeldf Andersson, 2012, s. 17).

| detta examensarbete kommer jag endast att anvdnda begreppet rehabilitering och inte
begreppet habilitering. Detta framst for att de flesta lagar och styrdokument anvander
begreppen rehabilitering och rehabiliteringshandledning samt for att VVasa centralsjukhus

anvander begreppet rehabiliteringshandledning.



4 Familjen och det langtidssjuka barnet under skolaldern

En familj méter bade framgangar och motgangar tillsammans. Familjemedlemmarna stéttar
ofta varandra i dessa, eftersom de ser sig som en social enhet. Det som formar en familj ar
de erfarenheter som familjemedlemmarna har och upplever tillsammans. Ett barn med
langvarig sjukdom kommer att traffa manga personer under sin sjukdomstid men familjen
finns vanligtvis hos barnet under hela sjukdomstiden. Hallberg och Hallberg (2014, s. 40)
séger att det ar familjemedlemmarna som ofta k&nner barnet bést och darmed vet barnets

behov baést.

Fastan sjukdomen direkt paverkar barnet paverkas ocksa hela familjen av barnets sjukdom
eller funktionsnedsattning. Hur familjen hanterar den nya livssituationen med ett
langtidssjukt barn beror enligt Hordvik och Straume (1999, s. 49) pa ...
familjemedlemmarnas personliga egenskaper och resurser, hur de fungerar tillsammans,

familjens livssituation nir sjukdomen bryter ut och pa tillgang till stéd och hjilp frdn andra.”

I och med den nya livssituationen kan familjen kdnna att de lever i en stor ovisshet och sorg.
Fokus laggs pa det langtidssjuka barnet och barnets vardprocess. For att anpassa sig till den
nya livssituationen &ar det viktigt att familjen far stod av varandra men ocksa fran
utomstaende personer. Langtidssjuka barn och deras familj behéver enligt behov stod och
handledning for att anpassa sig till den nya livssituationen. Nar man som professionell méter
langtidssjuka barn och deras familjer ar det viktigt med ett familjecentrerat synsatt. Man ska
se bade det langtidssjuka barnet och barnets familj. Edwinson-Mansson och Enskar (2008,
s. 34) sager att familjen ska ses som en helhet och fokus ska vara pa familjemedlemmarna

och deras interaktion med varandra.

Det ar viktigt att familjer och langtidssjuka barn blir bra bemdétta och tagna pa allvar inom
varden. For att man som professionell ska kunna ge det stod och den vard som familjen ar i
behov av behéver man satta sig in i det sjuka barnet och familjens situation. Darfor kommer
jag i detta kapitel att ga narmare in pa langtidssjuka barn och deras familjer for att fa en 6kad
forstaelse for syftet med mitt examensarbete. Jag kommer att avgransa mig till det
langtidssjuka barnet, barnets foréaldrar eller vardnadshavare och eventuella syskon. Denna

avgransning gor jag for att kapitlet inte ska bli for omfattande.



4.1 Det langtidssjuka barnet under skolaldern

Barn som insjuknar eller far nagon funktionsnedsattning upplever ofta brist pa kontroll och
osdkerhet i den nya livssituationen. Det ar vanligt att barn blir angsliga och ké&nner sig
ensamma, eftersom det inte finns nagon annan som gar igenom samma upplevelser. Barn
kan kanna vrede och vara ledsna 6ver nagonting det inte langre kan eller vagar géra samt
kanna skuld éver att de ar en borda for familjen. Om sjukdomen medfor fordndrat utseende
kan barnet bli blygt och radd for att bli retad av andra. Barn uppfattar och paverkas olika av
den nya livssituationen, beroende pa barnets alder, utvecklingsniva, fantasi,
verklighetsuppfattning och tidigare erfarenheter samt sjukdomens art och stdéd av andra
personer. (Hordvik & Straume, 1999, s. 35-36; Edwinson-Mansson & Enskar 2008, s. 31—
32).

Barn som har en langtidssjukdom tenderar att falla tillbaka till beteenden som &r speciella
for yngre barn, de regredierar. For ovrigt kan barn som har nagon sjukdom eller
funktionsnedséttning bli mognare an andra jamngamla. De har oftast mer kunskap, insikt
och erfarenhet dn andra barn som inte har upplevt en liknande situation. Detta kan bidra till
att barnen har lattare att k&nna empati och utveckla ett socialt ansvar. (Hordvik & Straume,
1999, s. 38).

Nar de yngsta barnen, 0-3 ar, kommer till sjukhuset forstar de kanske inte varfor de ar dar.
Yngre barn har nddvandigtvis inte formaga att forstd muntliga forklaringar. Da ar det extra
viktigt att miljon gors 6verskadlig for barnen. Barn minns latt situationer dar nagonting varit
smartsamt, otackt eller obehagligt. Darfor ar det bra om man forbereder barnet och berattar
for barnet vad som ska handa, fastan barnet inte forstar orden. For barn som inte forstar vad
som sags kan foraldrars eller vuxnas forklaringar och forberedande atgarder ha en lugnade
effekt pa barnet. Det ar viktigt att foraldrar eller andra vuxna & med under obehagliga och
skrammande situationer, eftersom yngre barn kan ha en stark kansla av separation. Som
professionell ar det viktigt att ge stod och information till fordldrarna sa att de kan ge stéd
vidare till barnet. (Hordvik & Straume, 1999, s. 77-78).

Aldre barn, 4-6 ar, klarar sig mera pa egen hand och har ofta inte lika stor separationsangest.
De éldre barnen & mera medvetna och upplever storre rédsla fér smérta och férandringar
samt radsla att nagon ska inkrakta pa deras personlighet och integritet. Ett barn kan enligt
sin mognadsniva forberedas genom samtal och under sméartsamma och obehagliga
situationer eventuellt distraheras med nagon aktivitet. Barn kan borja utveckla

forsvarsmekanismer och ar ofta rddda och osékra. De ar kénsliga for stress och fantiserar



6
mycket infér nya handelser. Professionella kan hjalpa barnen att hitta egna strategier for att
avleda eller ta kontroll 6ver obehagliga och smartsamma upplevelser. (Hordvik & Straume,
1999, s. 79; Edwinson-Mansson & Enskar, 2008, s. 32-33).

Att barnet har minst en trygg vuxen att ty sig till under sjukdomstiden &r betydelsefullt. En
trygg anknytning till foraldrar eller vardnadshavare lindrar angest och otrygghet hos barnet.
En trygg anknytning k&nnetecknas av att foraldern och barnet har en god k&nslomassig
relation och ett gott samspel. Ett gott samspel innebar att barnens behov tillfredsstélls och
att de far narhet samt omsorg av en trygg vuxen. Det langtidssjuka barnet &r ocksa i en sarbar
situation och foraldrarnas och vardnadshavarnas narhet och omtanke ar valdigt betydande

och kan till och med vara livsviktiga for barnet.

Trygga familjeférhallanden ar en skyddsfaktor for att langtidssjuka barn ska kunna anpassa
sig till den stress som sjukdomen medfor. Att insjukna i en langtidssjukdom kan oka risken
for att utveckla psykisk ohélsa. Om barnet har nagra andra riskfaktorer som till exempel
familjeproblem eller brist pa stod i barnets familj utgor det en kumulativ risk och barnet
kanske har svarare att anpassa sig till sjukdomen. Det som har betydelse for hur barnet
paverkas av sjukdomen &r vikten av skyddsfaktorer och riskfaktorer. For att langtidssjuka
barn ska kunna anpassa sig till sjukdomen pa basta mojliga sétt vill man eliminera eller lindra
barnets riskfaktorer och starka barnets skyddsfaktorer. Pa detta sétt kan man ¢ka barnets
resiliens att bemastra den utmanande situationen. For langtidssjuka barn &r det viktigt att
kdnna forstaelse och att fa information om sin sjukdom. Det &r betydande att ha socialt stod

och att fa acceptans frdn omgivningen. (Inger & Borge, 2011, s. 16, 62, 77).

4.2 Foréaldrar och vardnadshavare till langtidssjuka barn

For de flesta foraldrar eller vardnadshavare ar barnen deras stolthet. De ger ofta mycket tid
och engagemang till barnen och vill att barnen ska ma bra. Nar det egna barnet blir langvarigt
sjukt har de flesta foraldrar forst svart att forsta och acceptera det som har héant. De kan kanna
radsla for vad som ska hdanda och oréattvisa varfor det drabbade dem. Foréldrar eller
vardnadshavare paverkas ofta starkt av den nya livssituationen. De lever sig ofta in i det
sjuka barnets situation samtidigt som de ska orka stétta barnet. Den nya livssituationen
staller manga krav pa fordldrarna eller vardnadshavarna som ska tillfredsstélla barnens

behov och samtidigt fa vardagen att fungera. (Hordvik & Straume, 1999, s. 40, 70).

Nar ett barn fods med en sjukdom eller funktionsnedsattning, eller far en diagnos, reagerar

vanligtvis féraldrar och andra vuxna med sorg och uppgivenhet. Deras 6nskan om att ha ett
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friskt barn uppfylls inte och detta bidrar ofta till en lang sorgeprocess. Foraldrar eller
vardnadshavare sorjer det som barnet gar igenom och det som barnet forlorar. Sorg kan
uttryckas pa olika satt och alla reagerar olika. En del foréldrar eller andra vuxna kanner att
de vill forsdka underlatta situationen och skydda barnet och de andra familjemedlemmarna

och satter darfor egna kanslor at sidan. (Hallberg & Hallberg, 2014, s. 50).

Den stressfyllda livssituationen kan leda till krisreaktioner hos familjemedlemmarna.
Cullberg (2006, s. 143) namner fyra faser som man vanligtvis gar igenom vid en kris.
Krisreaktionerna ar olika for alla och man behdéver nodvandigtvis inte ga igenom alla faser i

krisen.

Chockfasen kan vara fran en minut upp till nagra dygn efter att man har fatt reda pa att barnet
har en langtidssjukdom. Alla reagerar pa olika séatt men i chockfasen ar det vanligt att man
blir handlingsforlamad, grater och far svart att ta till sig och minnas information. Som
professionell bér man vara medveten om eventuella reaktioner och att det inte I6nar sig att

ge information ndr personen annu ar i chock. (Cullberg, 2006, s. 143).

Efter en tid avtar chockreaktionerna och personen borjar forstd vad som har hant, vilket
kallas reaktionsfasen. For att klara av den fordndrade situationen tar personer ofta omedvetet
till forsvarsmekanismer. En forsvarsmekanism kan vara projektion och da 6verfor man
skuldkéanslor pa omgivningen. En annan forsvarsmekanism kan vara férnekelse nar man inte
accepterar sjukdomens innebord. Under reaktionsfasen uppkommer ofta kanslor sa som
sorg, angest och skuld. Det ar ocksa vanligt att man far stressymptom och psykosomatiska
besvar. (Cullberg, 2006, s. 144-146, 152).

| bearbetningsfasen bdrjar man acceptera att det & som det &r och att livet forblir orattvist.
Man far en storre 6verblick dver situationen i bearbetningsfasen och borjar ofta soka kunskap
om det som har hant och vad det kommer att innebara. | denna fas ar foraldrarna och andra
personer mer mottaglig for information. Krafter laggs pa det som man behdver gora
samtidigt som man fortsatter att bearbeta det som har hént. (Cullberg, 2006, s. 152-153).

Néar man kommer till nyorienteringsfasen har man hittat ett sétt att leva med den svara
situationen. Livet ar kanske annorlunda &n vad man hade tankt och hoppats pa, men man har
nu borjat se ljusare pa framtiden. Man ser kanske handelserna som erfarenheter ur vilka man
har vuxit sig starkare. Foraldrar och andra personer kan nu bdrja leva mera i nuet och méta

det sjuka barnet som det &r och med de tillgangar det har. (Cullberg, 2006, s. 154).
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Utover de ovan ndmnda krisreaktionerna kan sinnesintryck dyka upp ur minnet och gor det
svarare att ga vidare. Sémnstdrningar, relationssvarigheter, koncentrationssvarigheter och
labilt humor kan vara andra konsekvenser av att ha ett barn med langtidssjukdom. Manga
foraldrar och andra vuxna kan kanna sig utmattade, nedstamda och uppgivna och ha svart
att aterhamta sig och samla krafter pd nytt. For att forebygga problem och svarigheter
behdver de vuxna kanna sig delaktiga men ocksa fa distans till handelsen. De behdver fa
prata med nagon eller skriva ner sina tankar, kanslor och upplevelser. (Hordvik & Straume,
1999, s. 26-27, 31, 41).

Manga foraldrar eller vardnadshavare till langtidssjuka barn ar sarbara. For en del kan detta
paverka anknytningen till barnet, eftersom man blir kanslig nar man alskar ett barn som
kanske inte kommer att 6verleva. For personerna i familjens omgivning ar det viktigt att vara
medveten om att familjemedlemmarna kan vara sarbara och att de troligtvis behéver dgna
mycket tid till barnets omvardnad och behandlingar. De flesta av familjens bekanta har
kanske inte varit med om en liknande situation och de har darfor svart att forsta vad familjen
gar igenom. Det kan vara mycket sarande och ge en kénsla av att vara dvergiven ifall
slaktingar, bekanta och arbetskamrater drar sig undan. Familjer som har ett langtidssjukt
barn upplever det som en stor styrka nar de far stod och forstaelse fran omgivningen.
Nagonting som flera familjer ser som en stor styrkekalla ar familjer som &r i en liknande
situation. Det &r anda viktigt att komma ihag att alla familjer ar unika fastan samma sjukdom
kan finnas i andra familjer. (Hordvik & Straume, 1999, s. 33, 47).

4.3 Syskon till langtidssjuka barn

Syskonrelationen ar en unik relation och ar ofta den mest langvariga relationen man nagonsin
har. Nar man far ett syskon forandras livssituationen. Fran och med nu ska man dela pa
foraldrarnas tillsyn och omsorg med nagon annan. Att fa ett syskon med
funktionsnedsattning eller sjukdom kan ofta upplevas dannu mera pafrestande. (Hallberg &
Hallberg, 2014, s. 57, 60).

Syskon till barn med en langtidssjukdom har enligt Renlund (2009, s. 22) dubbla uppgifter i
sin utveckling. De ska bade leva och anpassa sig till det vanliga och till det annorlunda.
Hallberg och Hallberg (2014, s. 59) sdger att syskon &r ”...mer empatiska, mer involverade,
mindre undvikande, mer sociala, mer toleranta och har battre sjalvkansla &n andra syskon

dér ingen har ndgon funktionsnedséttning”.
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Nar en familjemedlem far en sjukdom andras ofta rutiner och foraldrarna har kanske inte
lika mycket tid till syskonen som forr. Syskonen kan kénna sig ensamma samtidigt som
syskonen tillsammans med foraldrar och vardnadshavare kanner radsla och oro for att
syskonet ska do. Foraldrarna och vardnadshavarna ar kanske mycket pa sjukhus och da de
ar hemma gar mycket tid och energi at det sjuka barnets vard och omsorg. For syskon kan
detta leda till svartsjuka och aggressiva kanslor gentemot syskonet. (Hordvik & Straume,
1999, s. 41).

Syskon till langtidssjuka barn kan kanna att de inte blir tillrackligt sedda och bekréftade av
foraldrarna. Detta kan leda till att syskonen omvandlar sina kanslor till psykosomatiska
symptom, for att syskonet ska fa den omtanke av féraldrarna eller vardnadshavarna som det
vill ha. Det ar ocksa vanligt att syskon kanner sig skyldiga till sjukdomen. (Hallberg &
Hallberg, 2014, s. 59, 63).

Syskon till barn med sjukdom ar ofta anpassningsbara. Det &r vanligt att de haller inne egna
kanslor som ledsamhet, trotthet och trots for att de vill underlatta situationen for familjen.
Krisreaktionerna hos syskonen kan vara liknande som hos foraldrar eller vardnadshavare.
Syskonens krisreaktioner tenderar dock att komma senare, eftersom det inte genast ges
utrymme for deras reaktioner. Det som har betydelse for hur ett syskon reagerar pa att fa ett
langtidssjukt syskon ar alder, utvecklingsniva, personlighet och familjens sammanhalining
och installning samt det sjuka barnets alder och diagnos. (Hordvik & Straume,1999, s. 26,
41-42, 50).

De yngsta syskonen kanske inte alltid forstar omfattningen av sjukdomen. Det kan vara
sarskilt svart att forstd om inte sjukdomen syns. Det som barn reagerar pa i forsta hand ar
forandringar hos fordldrarna. Barn laser snabbt av atmosfaren och syskon till barn med
langtidssjukdom ar ofta lyhdrda och registrerar om ndgonting fordandras. Det ar viktigt att
syskon far ordentliga forklaringar och svar pa sina fragor. Annars satter de samman de
observerade erfarenheterna med andra erfarenheter, vilket kan bidra till att syskonet far en
felaktig verklighetsuppfattning och oroar sig och mar daligt i onddan. (Hordvik &
Straume, 1999, s. 42).

Renlund (2009, s. 14) séger att "Barn som med hjélp av vuxna far utrycka sina tankar och
kanslor kan med stod och information omvandla sina konkreta erfarenheter till kunskap.
Barn som har kunskap om syskonets sjukdom eller funktionsnedsattning blir tryggare och

fér en béttre syskonrelation”.
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Det ar framst aldre syskon som &r ledsna dver att sjukdomen begrénsar familjens liv och
mojligheter att dgna sig at olika aktiviteter. De kan kanna skam och undviker att synas
tillsammans med det langtidssjuka syskonet. Kamratrelationer kan ocksa bli komplicerade
nar inte kamraterna forstar inneborden av att leva med ett syskon som har en
langtidssjukdom. Barr och McLeod menar (enligt Hallberg och Hallberg, 2014, s. 65) att
denna ofdrstaelse kan leda till att syskon blir retade eller hanade. For att undvika att nagon
ska bli mobbad borde man som professionell bidra till att 6ka kunskap om sjukdom och

funktionsnedsattning pa daghem och skolor.

Professionella ska stoda hela familjen i det langtidssjuka barnets vardprocess. For att stoda
syskonen kan de tillsammans med foréldrarna eller andra vuxna identifiera och mota
syskonens individuella behov. Nar man samtalar med syskon ska man enligt Hordvik och
Straume (1999, s. 28) vara arlig och rikta uppmarksamheten mot barnets tankar och

upplevelser av handelsen. Samtalet ska anpassas till syskonens alder och utvecklingsniva.

For att syskon lattare ska kunna forsta en viss handelse och fa ett sammanhang kan man ta
hjalp av lek. Om syskonen sjélva far testa pa att fa en behandling eller nagot ingrepp kan
forstaelsen oka och syskonen kanske inser att det inte ar sa skrammande som det ser ut.
Enligt Edwinson-Mansson och Enskar, (2008, s. 51) hjdlper leken ” ...barnen att psykiskt,
emotionellt, fysiskt och intellektuellt klara av och léra sig olika situationer”. Lek kan vara

till hjalp for det sjuka barnet, for syskon och for andra barn i det sjuka barnets omgivning.

Fastan sjukhusmiljon kan kannas skrammande ar det ofta lattast for syskon att vara dér
familjen ar. D& kan syskonen kanna sig delaktiga och skaffa sig egna upplevelser av
handelserna. Det ar vanligtvis roligt for det sjuka barnet nar syskon ar med pa sjukhuset. Om
de inte vill vara med eller inte har méjlighet att vara med pa sjukhuset kan man anvanda
Skype eller fotografera och filma, om det ar tillatet. Enligt Hordvik och Straume (1999, s.
30) underlittar foton ” ...bade for barn, syskon och foraldrar att minnas och bearbeta
handelsen efterat. De binder samman fore och efter, och skapar darmed kontinuitet i barnets

liv”.

4.4 Det langtidssjuka barnets och familjens kansla av sammanhang

Nér ett barn insjuknar i en langvarig sjukdom stélls familjen och barnet infor nya oférutsedda
utmaningar. Det som avgor hur en person Klarar av en stressfylld situation ar enligt
Antonovsky (2005, s. 42) kanslan av sammanhang, KASAM. Begreppet KASAM innehaller
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tre komponenter och det &r samspelet mellan de tre komponenterna som skapar kénsla av

sammanhang.

Den forsta komponenten i KASAM &r kénsla av begriplighet. En person k&nner begriplighet
nar personen far tillrackligt med information som ar sammanhangande, strukturerad och
tydlig. De som kénner begriplighet forvéntar sig att de hinder som kan komma i framtiden
ar forutsagbara. Man vet samtidigt att de hinder som kommer som 6verraskningar gar att
ordna och forklara pa nagot sétt. For de langtidssjuka barnen och deras familjemedlemmar
ar det viktigt med information om sjukdomen och vad det innebér for att de ska kunna kanna
att livssituationen &r begriplig och darmed ha lattare att acceptera att livet ar som det ar.
(Antonovsky, 2005, s. 44).

Nasta komponent i KASAM ar hanterbarhet. For att uppna hanterbarhet behéver man kénna
att det finns hjalp att fa for att beméstra de hinder som uppstar. Det ar betydande att kdnna
att det finns ndgon att lita pa, det kan vara en lakare eller ndgon van. Nar man kanner
hanterbarhet ser man inte sig som ett offer. Man &r val medveten om att livet &r orattvist men

man ténker inte sorja for alltid. (Antonovsky, 2005, s. 45).

Den sista komponenten i KASAM ar meningsfullhet. For att uppna meningsfullhet behover
man kanna att en del av de hinder som uppstar i livet ar varda engagemang och energi.
Hindren kan ses som utmaningar och personen &r villig att soka en mening i dem. Man
forsoker gora sitt bésta for att med vardighet komma igenom hindren. (Antonovsky, 2005,
s. 45-46).

Alla personer upplever olika mycket av de tre komponenterna. Ju mera man upplever sig ha
av de olika komponenterna desto hogre KASAM upplever man. Hog KASAM gor det lattare
att bemastra den pafrestande situationen. For att kunna acceptera att livet ar som det ar
behover familjemedlemmarna och det langtidssjuka barnet uppleva en kénsla av

sammanhang.

5 Rehabilitering for barn under skolaldern

For langtidssjuka barn kan rehabiliteringen vara av stor betydelse for att framja barnets
funktionsformaga och vélbefinnandet. Genom rehabiliteringen vill man 6ka formagan att

klara sig pa egen hand och 6ka formagan till delaktighet. Till rehabilitering hor atgarder som
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hjéalper rehabiliteringsklienten att utfora sysslor i sin vardag och livsmiljo sa sjalvstandigt
som mojligt. Yrkesutbildade personer kan ge rehabilitering till klienter antingen som
tjanster, till exempel ergoterapi och ridterapi, eller som handledning. (Hélsobyn, u.a.).

Rehabilitering ar en malinriktad process och klienten star alltid i centrum. Vilken
rehabiliteringstjanst eller terapiform som passar bast for klienten beror pa vilken situation
klienten befinner sig i och vilka mal och resurser klienten har. For att rehabiliteringen ska
bli av och lyckas ar det viktigt att klienten & motiverad och aktivt deltar i sin egen

rehabilitering och dess process. (Halsobyn, u.a.).

For att fa en helhetsbild av rehabiliteringen kommer jag i detta kapitel att ga narmare in pa
vilka styrdokument som finns inom rehabiliteringen just nu. Rehabiliteringens omfattning
och struktur kan forandras inom de narmaste aren i och med den planerade

landskapsreformen.

For att fa en tydligare bild av barnens situation i rehabiliteringen kommer jag i detta kapitel
ocksa att namna barnens rattigheter och rehabiliteringsplanen. Mot slutet av kapitlet kommer
jag att ga narmare in pa specialiserad sjukvard och medicinsk rehabilitering, eftersom

rehabiliteringshandledning ar en serviceform under medicinsk rehabilitering.

5.1 Barnens rattigheter

Alla barn ar jamlika och ska behandlas rattvist, oberoende av sjukdom eller
funktionsnedsattning. For att framja barns manskliga rattigheter undertecknade Finland ar
1991 FN:s barnkonvention. Konventionen &r ett lagligt bindande dokument som ska vara till
grund for allt arbete som riktar sig till barn och unga i Finland. FN:s barnkonvention
innehaller fyra principer som ska beaktas i alla arenden som galler barn. Alla barn &r
likvardiga och har samma réttigheter, barnets bésta ska beaktas vid allt beslutsfattande
géllande barn, alla barn har rétt till en trygg utveckling och alla barn har ratt att uttrycka sin
asikt och fa den respekterad. Alla som har nagon funktionsnedsattning har ratt till ett

fullvardigt liv och ratt till tillracklig sjukvard och god hélsa. (Unicef, 1989).

For att framja och sakerstélla alla manskliga réttigheter och grundldggande friheter for
personer med nagon funktionsnedsattning undertecknade Finland ar 2007 konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedséttning och dess fakultativa protokoll. For att
forverkliga konventionen har social- och hélsovardsministeriet gjort upp ett

handlingsprogram for ar 2018-2019. En av de centrala principerna i konventionen ar att



13
ingen ska diskrimineras pa grund av funktionsnedséttning och att alla manniskor ska
behandlas likvérdigt. Konventionen fungerar som en grund for forandring gallande synsatt
och forhallningssatt till rattigheterna for personer med funktionsnedséttning. Konventionen
omfattar medborgerliga, politiska, ekonomiska, sociala och kulturella réttigheter for

personer med funktionsnedsattning. (Finlands FN: forbund, 2015).

5.2 Styrdokument

Rehabilitering hor under social- och halsovardssystemet, som styrs och regleras av
lagstiftning, statsandelar, vaxelverkan och évervakning. Social- och hélsovardsministeriet
har det Gvergripande ansvaret for social- och hélsovarden samt for utvecklandet av social-
och halsovardstjansterna i Finland. Ministeriet bereder bade lagstiftningen och

genomforandet av den. (Social- och halsovardsministeriet, 2013, s. 11).

Halso- och sjukvarden i Finland évervakas i huvudsak av tillstands- och tillsyningsverket
for social- och halsovarden, Valvira. Valvira ansvarar for den riksomfattande dvervakningen
av offentliga och privata social- och héalsovardsorganisationer, och regionforvaltningsverken
styr och évervakar den kommunala och privata social- och halsovarden inom sin region.
Som kommunala tillsyningsmyndigheter fungerar halsovardsnamnder och socialnamnder.

(Social- och hélsovardsministeriet, 2013, s. 14).

Social- och halsovardssystemet baserar sig pa den kommunala social- och hélsovarden.
Kommunen ansvarar for organiseringen av social- och hélsovarden och kommunen ska
framja invanarnas hélsa och ordna tillrackliga tjanster for sina invanare. En kommun eller
samkommun kan vélja att sjalv producera tjansterna till invanarna eller att képa tjanster av
andra aktoérer. De kommunala tjansterna finansieras i huvudsak med kommunalskatt och
statsandelar. (Kommunallagen 2015/410, 81, §9).

For att tillgodose invanarnas behov av social- och halsovardstjanster ska kommunen enligt
hédlso- och sjukvardslagen (2010/1326, §32) samarbeta med socialvarden. Kommunen
ansvarar i enlighet med socialvardslagen (2014/1301) for specialomsorger om
utvecklingsstorda samt service och stod pa grund av nagon funktionsnedsattning.
Kommunen ska enligt lag om service och stdd pa grund av handikapp (1987/380, §9) ersatta
helt eller delvis kostnaderna for stod som personer med nagon sjukdom eller

funktionsnedsattning behover.
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Barn med langvarig sjukdom kan vara i behov av extra stod i smabarnspedagogiken. Enligt
grunderna for planen for smabarnspedagogik (2016) ska man nar behovet av stod
uppkommer ordna stod at barnet pa ett &ndamalsenligt satt. Stodet ska innehalla l16sningar
for barnets individuella behov och for hela gruppen och larmiljéerna. Smabarnspedagogiken
kan ocksa ordnas inom den specialiserade sjukvarden. Genom samarbete mellan
smabarnspedagogikens tjanster, sjukhus eller andra inrattningar ska barnets héalsa och
valbefinnande tryggas. (Utbildningsstyrelsen, 2016, s. 54-55).

Barnets behov av stod ska antecknas i barnets individuella plan fér smabarnspedagogiken.
Dar ska det tydligt framkomma ansvars- och arbetsfordelningen samt vilka stodatgarderna
ar och hur de ska utvarderas. Planen ska goras upp i samrad med barnets vardnadshavare.
Aven andra myndigheter och sakkunniga kan delta i uppgérandet av planen. (Lag om
smabarnspedagogik 1973/36, §7a).

Nar en person behover rehabilitering som inte hor till kommunens ansvarsomrade eller
rehabilitering som inte ar &ndamalsenlig att ordna inom primarvarden ska kommunen enligt
hélso- och sjukvardslagen (2010/1326, §30) se till att personen far information om andra
rehabiliteringsmojligheter. De offentliga tjansterna kompletteras av privata och tredje
sektorns social- och hélsovardstjanster, som kan vara olika foretag, organisationer och
stiftelser. De kan antingen sélja sina tjanster till kommun, samkommun eller direkt till
klienterna. Samordningen av tjansterna med andra rehabiliteringsgivare faststalls i

patientens rehabiliteringsplan.

5.3 Rehabiliteringsplan

Barnets rehabilitering grundar sig pa en rehabiliteringsplan. Rehabiliteringsplanen ar en
sammanfattning av barnets rehabiliteringsbehov och rehabiliteringsatgarder. Om barnet far
sin rehabilitering inom priméarhalsovard och sjukvard &ar det den ansvariga lakaren i
kommunen som gor upp planen med ett mangprofessionellt team och ansvarar for den. Om
barnet far sin rehabilitering inom specialsjukvarden eller fran ett specialomsorgsdistrikt ar
det den ansvariga lakaren dar som gor upp planen tillsammans med ett mangprofessionellt
team och ansvarar for planen. Rehabiliteringsplanen ska folja god rehabiliteringspraxis och
goras upp i samrad med barnet och barnets vardnadshavare. (Folkpensionsanstalten, 2016).

Rehabiliteringsplanen gors upp efter ett lakarbesok déar den ansvariga lakaren har bedomt
klientens helhetssituation och de styrkor och begrénsningar barnet har i sin

funktionsférmaga. Den ansvariga lakaren beskriver barnets funktionsformaga enligt ICF-CY
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klassifikationen och sammanfattar det i rehabiliteringsplanen. Lakaren tar da i betraktande
hur barnet klarar sig och ar delaktigt i vardagen jamfort med andra barn i samma alder.
(Folkpensionsanstalten, 2016).

I rehabiliteringsplanen beskriver den ansvariga lakaren vad det mangprofessionella teamet
anser att barnet behover for att uppna battre funktionsférmaga. Ansvariga lakaren bifogar
det mangprofessionella teamets utlatanden, mal och delmdl med de olika
rehabiliteringsatgarderna. Utifran det mangprofessionella teamets utlatanden kan den
ansvariga lakaren foresla till exempel fysioterapi, rehabiliteringshandledning eller assistent
at barnet. Lakaren kan ocksa i samband med uppgorandet av planen gora utlatanden, till
exempel for ansokan om handikappbidrag. | utlatandena ar det viktigt att beskriva vilken
inverkan de olika rehabiliteringsatgarderna har for klientens funktionsférmaga och
valbefinnande. Man ska ocksa beskriva vilken verkan eventuellt tidigare rehabilitering har

haft for klientens funktionsformaga och valbefinnande. (Folkpensionsanstalten, 2016).

Nar rehabiliteringsplanen &r skriven ska den delas ut till berdrda aktorer. I planen ska det
tydligt framkomma vilken rehabiliteringsinstans som ansvarar for vad i rehabiliteringen. Néar
det galler barn med langvarig sjukdom ar det ofta Folkpensionsanstalten som finansierar de
enskilda rehabiliteringsinsatserna som till exempel fysio, - ergo- och talterapi.
Folkpensionsanstalten skall enligt lag om Folkpensionsanstaltens rehabiliteringsférmaner
och rehabiliteringspenningférmaner (2005/566) ordna och betala erséttning for
rehabilitering.

Om barnet deltar i smabarnspedagogik ska rehabiliteringsplanen finnas pa dagvardsenheten.
Rehabiliteringsplanen kan fungera som stéd for den individuella plan som gors upp for
smabarnspedagogiken. | rehabiliteringsplanen ska det ocksa framkomma nar den ansvariga
ldkaren anser att rehabiliteringsplanen bor féljas upp. Rehabiliteringsplanen ska foljas upp

senast inom tre ar. (Folkpensionsanstalten, 2018, s. 7).

5.4 Specialiserad sjukvard

Nar primarvardens tjanster inte langre ar andamalsenliga for rehabiliteringsklienten ska
personen ifraga bli informerad om specialsjukvardens tjanster. En kommun ér i enlighet med
hélso- och sjukvardslagen (2010/1326) skyldig att ordna tillréacklig specialiserad sjukvard
for sina invanare och enligt lagen om specialiserad sjukvard (1989/1062, §3) ska varje

kommun hora till en samkommun for ett sjukvardsdistrikt. Sjukvardsdistrikten ansvarar for
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den specialiserade sjukvarden samt planerar och utvecklar den specialiserade sjukvarden sa

att primarhalsovarden och den specialiserade sjukvarden bildar en fungerande helhet.

Specialiserad sjukvard ges framst pa sjukhus. Sjukvardsdistriktens centralsjukhus och
universitetssjukhus ansvarar for mer kravande vard. Enligt Social- och halsovardsministeriet
(u.d) avses med specialiserad sjukvard undersékningar och vard som ges av en speciallakare.
Specialiserad sjukvard omfattar dven enligt hélso- och sjukvardslagen (2010/1326, §3)
prehospital akutsjukvard, jour och medicinsk rehabilitering.

5.5 Medicinsk rehabilitering

Nar rehabiliteringsbehovet &r langvarigt pa grund av en sjukdom eller skada kan personen
ifriga.  fa medicinsk rehabilitering. Medicinsk rehabilitering grundar sig pa
rehabiliteringsplanen och for att f medicinsk rehabilitering behévs en betalningsférbindelse
eller remiss fran primarvarden, specialsjukvarden, Folkpensionsanstalten eller fran nagot
forsakringsbolag. Enligt halso- och sjukvardslagen (2010/1326, §29) ska kommunen ordna
medicinsk rehabilitering i anslutning till sjukvarden i den omfattning som klienten behover
for att leva ett sa vardigt och sjalvstandigt liv som mdjligt, trots sjukdom eller

funktionsnedséttning.

Barn med langvarig sjukdom kan under sin sjukdomstid fa medicinsk rehabilitering for att
uppratthalla eller forbattra den fysiska, psykiska och sociala funktionsférmagan. Med
medicinsk rehabilitering vill man stéda personens livssituation och personens delaktighet i
samhallet och i vardagen. Malet ar att personen ska klara sig sa sjalvstandigt som majligt
och utfora sysslor i vardagen pa det satt som personen sjalv vill. (Kuntoutusportti, 2017).

Den medicinska rehabiliteringen omfattar rddgivning och handledning i fragor gallande
rehabilitering och rehabiliteringstjanster, det vill séga rehabiliteringshandledning. Till
medicinsk rehabilitering hor ocksa utredning av rehabiliteringsbehov och funktionsférmaga,
hjalpmedelstjanster och terapier som forbattrar funktionsférmagan samt anpassningstraning

och rehabiliteringsperioder. (Halso- och sjukvardslagen 2010/1326, §29).
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6 Rehabiliteringshandledning

Rehabiliteringshandledningen ar en helhetsinriktad handledning som ges &t vuxna och barn
inom den kommunala social- och hélsovarden samt inom specialsjukvarden. Klienterna
inom rehabiliteringshandledningen har en langtidssjukdom eller nagon funktionsnedséattning
som forsvarar det dagliga livet. Genom rehabiliteringshandledningen far klienten
handledning, radgivning och stdd i sin rehabiliteringsprocess. De dvergripande malen med
rehabiliteringshandledningen &r att klienten ska klara sig sa bra som mojligt i vardagen och
att klienten ska fa tillrackligt med stodatgarder som framjar funktionsformagan och ett
sjalvstandigt liv. Rehabiliteringshandledningen har som syfte att forhindra institutionell vard
under langre perioder. (Institutet for hélsa och valfard, 2015).

Rehabiliteringshandledningen blev en del av varden i Finland &r 1984 och enligt lagen om
service och stod pa grund av handikapp (1987/380, §8) ar rehabiliteringshandledning en
lagstadgad serviceform. Rehabiliteringshandledningen riktar sig till klienten och klientens
anhoriga samt till andra personer som har omsorg om klienten. Med hjalp av handledning,
radgivning och stod vill man mojliggora forstaelsen, deltagandet och sysselsattningen for
personer med langtidssjukdom. Utgangspunkten i rehabiliteringshandledningen &r klientens

och de anhdrigas behov.

En rehabiliteringshandledare fungerar som kontaktperson och koordinator mellan klienten,
sjukhuset, arbetsplatsen, skolan, dagvarden samt mellan andra aktérer och myndigheter
inom vard och rehabilitering. En rehabiliteringshandledare foljer med kontinuiteten i
rehabiliteringsprocessen och forverkligandet av rehabiliteringsplanen. Enligt behov kan en

rehabiliteringshandledare ordna kurser och informationstillfallen for olika sjukdomsgrupper.

For att fa en storre forstaelse for syftet med mitt examensarbete kommer jag i detta kapitel
att beskriva rehabiliteringshandledningen pa Vasa centralsjukhus utgdende fran deras
rehabiliteringshandledningsprocess. For att kunna utveckla
rehabiliteringshandledningsprocessen anser jag att man forst behover veta hur den fungerar
I dagslaget. Darfor kommer jag att beskriva den rehabiliteringshandledningsprocess som

rehabiliteringshandledarna pa Vasa centralsjukhus arbetar utgaende ifran.

6.1 Rehabiliteringshandledningen vid Vasa centralsjukhus

Vid Vasa centralsjukhus finns rehabiliteringshandledning som en férlangning av

specialsjukvarden. Rehabiliteringshandledningen hor till medicinsk rehabilitering och
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fungerar i nédra samarbete med hjalpmedelscentralen, tikoteket, socialarbetarna och

terapeuterna vid centralsjukhuset 1 Vasa.

Inom Vasa sjukvardsdistrikt finns det nio rehabiliteringshandledare med olika
specialomraden. Dessa specialomraden &r reuma-, smart- och hudsjukdomar, neurologiska
sjukdomar, synskador, hérselskador, andnings- och cancersjukdomar och ryggmaérgsskador.
For barn finns handledare inom omraden synskadade barn och barn med sprakstérningar,
langtidssjuka barn och rorelsehindrade barn. Det finns ocksa tva koptjanster som handhar
horselskadade barn och dovblinda. Pa enheten finns en rehabiliteringséverlakare och tva
sekreterare samt en rehabiliteringsplanerare som &r férman for rehabiliteringshandledarna.
(Vasa centralsjukhus, 2017).

Till rehabiliteringshandledaren kan man komma med eller utan remiss och
rehabiliteringshandledningen ar avgiftsfri for klienten. Klienten kan sjélv ta kontakt med en
rehabiliteringshandledare, men ocksa yrkesutbildad personal och klientens narstaende kan
ta kontakt. Rehabiliteringshandledarna arbetar i hela Vasa sjukvardsdistrikt, fran Larsmo i
norr till Kristinestad i soder. (Vasa centralsjukhus, 2017).

6.2 Rehabiliteringshandledningsprocessen

En process ar en serie atgarder med vilka man stravar efter att uppna ett faststallt mal. Enligt
Rentzhog (1998, s. 30) ir en process ” ...en kedja av aktiviteter som i ett aterkommande
flode ska skapa varde for en kund”. Rehabiliteringshandledarna pa Vasa centralsjukhus
arbetar utgaende fran en rehabiliteringshandledningsprocess som stoder dem i deras arbete.
| processen beskrivs rehabiliteringshandledarnas arbetsuppgifter steg for steg. Beroende pa
Klientens situation och sjukdom kan processen och arbetssatten variera. Nedan kommer jag
att beskriva grundprocessen som rehabiliteringshandledarna pa Vasa centralsjukhus arbetar
utgaende ifran. Grundprocessen ar sammanstalld av Mattsén inom Birkalands
sjukvardsdistrikt (2002, s. 17-21).

6.2.1 Den forsta kontakten

Rehabiliteringshandledningsprocessen borjar med att klienten eller nagon annan person
kontaktar rehabiliteringshandledaren via en remiss eller ett telefonsamtal. Det kan till
exempel vara en l&kare eller en sjukskotare som upptdcker behovet av

rehabiliteringshandledning i samband med ett lakarbesok.
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6.2.2 Forhandsinformation

Efter den forsta kontakten ska rehabiliteringshandledaren kartldgga klientens situation.
Rehabiliteringshandledaren l&ser i Klientens patientjournal vad eventuellt lakare och
terapeuter har skrivit. Med klientens tillstand kan rehabiliteringshandledaren kontakta
Folkpensionsanstalten for att kontrollera vilka bidrag och férmaner klienten har och inte har.
Beroende pa klientens situation kan man kontakta bland annat socialbyran och
arbetskraftsbyran  for att fa en helhetsbild av klientens situation och
rehabiliteringshandledningsbehov. P& basen av den samlade informationen gor
rehabiliteringshandledaren upp  malsattningar och en plan for det som
rehabiliteringshandledaren forvéntas gora.

6.2.3 Beslut om rehabiliteringshandledning

Nér rehabiliteringshandledaren har tagit reda pa vasentlig information om klienten och har
en overblick 6ver klientens situation kan beslut om rehabiliteringshandledning fattas. Om
handledaren genom sin  kartldaggning har konstaterat att ett behov av
rehabiliteringshandledning finns pabdrjas rehabiliteringshandledningen. Om det konstateras
att rehabiliteringshandledning inte &r ratt serviceform ska handledaren hanvisa klienten till

annan service.

6.2.4 Val av verksamhetsform

Nar  beslut om  rehabiliteringshandledning  har  fattats  fordjupar  sig
rehabiliteringshandledaren i den information som man har om klienten och véljer utifran den
en andamalsenlig verksamhetsform. Rehabiliteringshandledningen kan ordnas som
hembesok eller att man traffar klienten nagon annanstans, till exempel hos en
samarbetspartner. Andra verksamhetsformer kan vara brev och telefonsamtal.

Servicehelheten kan besta av olika verksamhetsformer som kompletterar varandra.

6.2.5 Definiering av malen

Rehabiliteringshandledaren granskar malsattningen for sitt eget arbete och om malsattningen

ar andamalsenlig utgaende fran den information som finns om klienten for tillfallet.
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6.2.6 Forverkligandet av handledningen

Rehabiliteringshandledaren  utreder och  beddmer  klientens  helhetssituation,
funktionsférmaga och rehabiliteringsmajligheter. Man diskuterar tillsammans med klienten
hur det fungerar for klienten i hemmet och utanfér hemmet. Rehabiliteringshandledaren gor
en bedomning av klientens sociala situation, verksamhetsmiljo och sjukdomens inverkan pa
den psykiska-, fysiska- och sociala funktionsformagan. Enligt ICF-klassifikationen utreder
och bedémer rehabiliteringshandledaren vilka rehabiliteringsmdjligheter som skulle vara
passande for klienten. Rehabiliteringshandledaren handleder och ge rad at klienten och
klientens narstaende om social- och hélsovardstjanster och atgarder som framjar klientens
sjalvstandighet. Narmare beskrivning av rehabiliteringshandledningens innehall finns i
nomenklatur for rehabiliteringshandledning (Savolainen, 2017). Dar beskrivs innehallet i
rehabiliteringshandledningen detaljerat utgaende fran olika funktionsnedsattningar och

sjukdomar.

6.2.7 Overenskommelse och beslut om rehabiliteringsatgarder

Som ett resultat av diskussionen och behandlingen av arendet gors en plan for de atgarder
som stoder klienten i rehabiliteringsprocessen. Rehabiliteringshandledaren skriver
utlatanden och rekommendationer for att klienten ska kunna fa den service och de
stodatgarder som den behover for att rehabiliteringen ska kunna forverkligas. Vid behov

samarbetar rehabiliteringshandledaren med andra aktorer som deltar i rehabiliteringen.

6.2.8 Dokumentation

Nér en rehabiliteringshandledare har traffat eller haft kontakt med en klient goér
rehabiliteringshandledaren en dokumentation. Rehabiliteringshandledaren goér en
sammanfattning av besoket eller kontakten med klienten i patientjournalen. Darefter gor
rehabiliteringshandledaren underlag for fakturering till klientens hemkommun for den

service klienten har fatt.

6.2.9 Utvardering

Rehabiliteringshandledningsprocessen  avslutas med att rehabiliteringshandledaren
utvarderar sitt eget arbete och granskar om man natt de resultat som motsvarar
malsattningen. Eventuell kundrespons ska behandlas och beaktas vid utvecklandet av

verksamheten.
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6.2.10 Uppfoljning

Enligt behov kommer rehabiliteringshandledaren och klienten 6verens om ytterligare

atgarder och fortsatt kontak.

7 Understkningens genomfdorande

| detta kapitel kommer jag att redogéra for valet av metod och tillvagagangssatt i min
undersokning. Jag kommer att redogora varfor jag anser att en kvalitativ
undersokningsmetod &r mest lamplig for min undersokning och mitt examensarbete. Jag
kommer ocksa att ta upp val av respondenter och hur jag har behandlat respondenternas

sekretess i mitt examensarbete.

7.1 Val av metod

Syftet med  mitt  examensarbete ar att  bidra till att  utveckla
rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus. For att utveckla
rehabiliteringshandledningsprocessen anser jag att man forst behdver héra dem som har
erfarenheter av rehabiliteringshandledning. Genom en kvalitativ undersékningsmetod far jag
en djupare och mer detaljrik uppfattning om foraldrars asikter, tankar, erfarenheter och

utvecklingsforslag.

Den kvalitativa forskningsintervjun innebar interaktion och utbyte av tankar mellan tva
personer som av eget intresse samtalar om &mnet (Kvale, 1997, s. 21). Syftet med det
kvalitativa tillvagagangssattet ar att forsoka se det fenomen man studerar inifran. Lofland
menar (enligt Holme och Solvang, 1997, s. 92) att ”Om vi ska kunna forstd den situation
som individer, grupper eller organisationer befinner sig i sa maste vi forséka komma dem
inpa livet”. Detta forverkligar man bast med en kvalitativ intervju eftersom man fysiskt

kommer nérmare respondenterna.

Da man traffar respondenten kan intervjuaren lattare se situationen ur respondentens
perspektiv. Kunskapsutvecklingen sker i nérheten till respondenterna. Genom att motas
ansikte mot ansikte kan en dmsesidig tillit byggas upp. Tillit till varandra &r en styrka under
intervjun eftersom det kan vacka minnen av kansliga erfarenheter. Om respondenten kanner
tillit till intervjuaren Gppnar oftast respondenten upp sig mera vilket bidrar till mer utforliga
svar. (Holme & Solvang, 1997, s. 92-93).
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En kvalitativ intervju liknar ett vardagligt samtal. Det &r en intervjuform dar forskaren inte
styr respondenterna utan istdllet later respondenten fa paverka samtalets utveckling.
Forskaren har endast gett de tematiska ramarna och intervjun gar att anpassa enligt situation.
Som forskare ar det viktigt att man forsoker halla samtalet inom &@mnets omrade sa att
fragorna besvaras. Vid behov kan man stélla relevanta féljdfragor och darfor fa en storre
forstaelse for amnet. Man kan ocksa fraga upp av varandra om nagonting blev oklart eller
otydligt, vilket bidrar till att tolkningsfel lattare kan undvikas. (Kvale, 1997, s. 99).

7.2 Val av respondenter

For att fa basta mojliga utvecklingsforslag och for att fa tillrackligt med information till
omfattningen av mitt examensarbete valde jag att intervjua fem foraldrar till langtidssjuka
barn under skolaldern. Barnen &r patienter inom barnneurologiska enheten och far
rehabiliteringshandledning vid Vasa centralsjukhus. Jag valde att intervjua fem foréldrar
eftersom det ar deras erfarenheter, asikter, tankar och utvecklingsforslag jag vill hora for att
kunna bidra till att utveckla rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus.
Jag anser att barn under skoldldern ar for unga for att forsta helheten i

rehabiliteringshandledningen och for att kunna svara pa mina fragor.

Kontakt med foraldrarna togs via rehabiliteringshandledarna vid Vasa centralsjukhus. De
langtidssjuka ~ barnen  ar  klienter  inom  rehabiliteringshandledningen  och
rehabiliteringshandledarna har kontaktuppgifterna till barnens vardnadshavare. Darfor bad
jag rehabiliteringshandledaren att ringa upp fem familjer och fraga om de var villiga att delta
i en intervju. Med familjernas tillstdnd gav rehabiliteringshandledaren kontaktuppgifterna
till mig. Darefter ringde jag upp respondenterna och kom éverens om en intervju. | samband
med att rehabiliteringshandledaren ringde till familjerna skickades det ut ett
informationsbrev. | informationsbrevet berattade jag kort om mig sjalv och om syftet med
mitt examensarbete. | brevet hade jag beskrivit tillvagagangssattet vid intervjun och hur jag

kommer att behandla sekretessen i mitt examensarbete.

Nar respondenterna kontaktades informerades de om att bada foraldrarna eller endera
foraldern kunde delta i intervjun. Det blev sa att alla respondenter som jag intervjuade var
mammor till de langtidssjuka barnen. Mammorna motiverade detta med att det vanligtvis ar
de som ar mest insatta i barnets rehabiliteringsprocess. Att det endast var mammorna som
deltog berodde ocksa pa andra praktiska orsaker sa som arbete, tid och méjlighet att delta i

intervjun.
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7.3 Tillvagagangssatt

For att fa ut sa mycket som mojligt av intervjuerna ville jag formulera tydliga och relevanta
intervjufragor utgaende fran undersékningens syfte. Jag valde att ha 6ppna fragor for att
respondenterna skulle fa svara fritt och inte vara bundna till ndgra svarsalternativ. Eftersom
jag ville ha spontana och &rliga svar ansag jag det inte vara andamalsenligt att skicka ut

frageformuléret pa forhand.

Alla mina intervjuer dgde rum hemma hos respektive respondent pa ett ostort stalle. Vid
nagra intervjuer var respondentens barn narvarande, men de deltog inte i intervjun. Vi hade
pa forhand bokat in en tid for intervjun och respondenterna visste att den skulle ta hogst en
timme. Eftersom respondenterna visste den uppskattade tiden kunde vi fokusera pa intervjun.
Fore vi borjade med intervjun informerades respondenterna om syftet och bakgrunden till
mitt examensarbete. Jag ndmnde att familjens situation och barnets sjukdom inte &r relevant
for mitt examensarbete. De fick berétta om sin livssituation om de ville men under intervjun
fokuserade vi pa rehabiliteringshandledningen, eftersom syftet ar att bidra till att utveckla

rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus.

For att underlatta tolkningen av intervjusvaren fragade jag av mina respondenter om jag
kunde banda intervjun. Samtliga respondenter gav sitt samtycke till bandningen. Vid
anvandning av bandspelare kan forskaren battre fokusera pa att vara aktiv under sjalva
intervjun istéllet for att anteckna allt som sags. Nar man spelar in en intervju far man med
allt som sdgs och man kan darfor anvanda citat. Att anvanda citat fran respondenterna i
analysen ger ofta en battre forstaelse och helhetsbild av amnet. For att sdkra

intervjumaterialet valde jag ocksa att anteckna det mest vasentliga under intervjun.

7.4 Datasekretess

I informationsbrevet, som sandes ut till de foréldrar som var villiga att delta i intervjun, skrev
jag att alla som blir intervjuade &r anonyma i mitt examensarbete. Inga personuppgifter eller
andra uppgifter som skulle avsléja respondentens och respektive familjemedlemmars
identitet skulle forekomma i mitt examensarbete. Detta gjorde jag for att respektera

familjernas integritet och for att deras personuppgifter inte ar relevanta i mitt examensarbete.

Fore intervjun informerades respondenterna om att jag har tystnadsplikt och att endast jag
kommer att ha tillgang till materialet som spelas in. Det inspelade materialet och eventuella

anteckningar som gjorts under intervjun kommer att raderas och forstoras efter analysen.
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For att ytterligare respektera respondenternas anonymitet kommer jag att dndra eventuella

dialektord och slangord i min analys.

7.5 Analysmetod

Efter varje intervju lyssnade jag pa den och sammanstéllde det mest vasentliga i textform.
Nér jag sedan bearbetade intervjusvaren anvénde jag mig av meningskoncentrering,
eftersom jag ansag att det var en passande analysmetod till de omfattande intervjusvar som
jag fick. Meningskoncentrering betyder att man sammanfattar intervjutexten till kortare
formuleringar. Man tar endast med det vésentliga och undviker darfor tusensidorsfragan”.
| bearbetningen av intervjusvaren har jag ocksa valt att anvanda mig av citat. Citat visar pa

att materialet 6verensstimmer med mina egna tolkningar. (Kvale, 1997, s. 174, 162).

8 Resultatredovisning

Syftet med detta kapitel &r att redogdra for det resultat som framkommit under intervjuerna
med foraldrarna till langtidssjuka barn. For att lyfta fram foraldrarnas asikter och
erfarenheter pa ett dverskadligt satt kommer jag ibland att anvanda direkta citat fran
respondenterna som kursiveras inom citattecken. Alla fragor som &r uppgjorda i
frageformuldret kommer att redovisas och kapitlet har jag delat in efter syftet och &mnen

som namns i teoridelen.

8.1 Den forsta kontakten med rehabiliteringshandledaren

| teoridelen beskrev jag att rehabiliteringshandledningsprocessen bdrjar med att
rehabiliteringshandledaren blir kontaktad. Rehabiliteringshandledaren kan bli kontaktad av
olika personer och med den forsta fragan ville jag ta reda pa hur och nar den forsta kontakten
skedde for respondenterna.

For de flesta familjer var det nagon i personalen vid Vasa centralsjukhus som tog den forsta
kontakten med en rehabiliteringshandledare. Nagra familjer visste pa forhand att en
rehabiliteringshandledare hade blivit kontaktad, men de flesta visste inte hur eller nér den
forsta kontakten togs. De fick reda pa att en rehabiliteringshandledare hade blivit kontaktad
forst nar handledaren kom och traffade familjen pa sjukhuset. Det forsta motet med
rehabiliteringshandledaren skedde vanligtvis vid Vasa centralsjukhus i och med det

langtidssjuka barnets vard eller undersokning vid poliklinik eller pa avdelning.
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“Det skottes fran sjukhuset och det var nog bra. Fér ndr man dr inne i en sadan situation

’

med langtidssjukt barn sa vet man inte allt vad man har for méjligheter och rittigheter.’

En respondent blev informerad om rehabiliteringshandledning av en lédkare pa Vasa
centralsjukhus. Respondenten ifraga tog sedan kontakt med en rehabiliteringshandledare nar
familjen ville ha hjélp med en anstkan till Folkpensionsanstalten. En annan respondent blev
informerad  om rehabiliteringshandledning  fran hjalpmedelscentralen  och
Folkpensionsanstalten. Respondenten tog sedan kontakt pa eget initiativ med en

rehabiliteringshandledare pa Vasa centralsjukhus.

Tidpunkten for nadr rehabiliteringshandledaren blev kontaktad varierade mellan
respondenterna beroende pa barnets sjukdom, behov och utveckling. Barnen kunde vara
mellan nagra manader till nagra ar innan den forsta kontakten togs. Det som var gemensamt
for alla familjer som jag intervjuade var att det langtidssjuka barnet hade genomgatt flera
undersokningar och behandlingar pa Vasa centralsjukhus innan rehabiliteringshandledaren
blev kontaktad.

For att veta om respondenterna ansag att rehabiliteringshandledaren blev kontaktad vid ratt
tidpunkt fragade jag dem ifall den forsta kontakten kunde ha skett tidigare eller senare under
barnets rehabilitering. De flesta respondenter ansag att den forsta kontakten skedde vid ratt
tidpunkt. De ansdg att de inte skulle ha varit mottagliga for information tidigare. Nagra
respondenter ansag att den forsta kontakten med en rehabiliteringshandledare kunde ha skett
tidigare. Respondenterna ansag att de kunde ha haft nytta av rehabiliteringshandledningen

tidigare under barnets rehabilitering.
“Kanske det nog kunde ha skett tidigare. Sékert skulle vi ha haft nytta av det tror jag.”

Ingen av respondenterna k&nde sedan tidigare till rehabiliteringshandledningen. De visste
inte vad rehabiliteringshandledning var och att de hade mojligheten att fa den. De familjer
som blev informerade om rehabiliteringshandledningen fick ingen férhandsinformation om
rehabiliteringshandledning av personen som informerade dem. Det var forst nar familjerna
traffade rehabiliteringshandledaren for forsta gangen som de fick information om vad en
rehabiliteringshandledare kan hjdlpa till med. Respondenterna berédttade att
rehabiliteringshandledaren informerade pa férsta métet hur handledaren arbetar och gar till

vaga.

"Nidr de sa att jag skulle kontakta rehabiliteringshandledaren sd visste jag egentligen inte
varfor. De sa att det &r bast att jag kontaktar dem. Sedan var det rehabiliteringshandledaren
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som sjalv beréattade vad hon gor och da blev det klart for mig att okej det &r darfor som jag

behdvde ringa henne.”

8.2 Hjalp och stod

Respondenterna hade inga forvantningar pa rehabiliteringshandledningen eftersom de inte
visste vad det innebar. Andd upplevde respondenterna att de under
rehabiliteringshandledningsprocessen hade fatt den hjalp och det stod som de behévde av

rehabiliteringshandledarna.

”Jag forvantade mig just ingenting i princip sa det var val 6ver forvantan da kan man val
saga. Jag visste inte vad de kunde hjélpa till med och s& dar men sen nar de kom pa
hembesdk forsta gangen sa blev det lite som en “aha-upplevelse ”. Man kanske inte behover
dra allt det har sjalv och att man har nagon att fraga, for mycket var det nog dar i borjan

att man kéinde att man inte hade ndagon att fraga...”

Alla respondenter beréattade att de har fatt information om vilka rattigheter och skyldigheter
familjen och det langtidssjuka barnet har. Rehabiliteringshandledaren hade bland annat
informerat om vilka hjalpmedel och andra rehabiliteringsatgarder som det finns for barnet
och hjalpt till med anskaffning av hjalpmedel. Familjerna hade fatt hjalp med att formulera
olika ansokningar och med att fylla i blanketter till bland annat Folkpensionsanstalten. Om
familjerna hade dnskat besvéra sig 6ver olika beslut hade rehabiliteringshandledaren hjélpt
till.

"Alltid nér jag inte har vetat om nagonting sa har rehabiliteringshandledaren vetat vilka
hjalpmedel vi kan fa, hur manga hjalpmedel vi kan fa, vad vi kan fa fran kommun och vad
kommun &r skyldig att ge till oss. Sedan ocksa i forskolan och daghemmet och hur det ska

ga till dar. Hon kommer ocksa till alla méten och &r med dar.”

Alla respondenter ansag att rehabiliteringshandledaren fungerar som en kontaktperson och
koordinator for familjen och for personer runt familjen. Enligt flera respondenter har
rehabiliteringshandledarna ett helhetsperspektiv och skoter &renden gallande det

langtidssjuka barnet med bland annat kommun och daghem.

”Infor starten pa daghemmet har hon pa férhand tagit kontakt for var skull med kommun
och med de som bestammer och daghemspersonal. Hon har da pratat lite for ens sak och

det har varit valdigt skont och tacksamt. ”
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Nagra respondenter berattade att de har varit tacksamma ver att ha nagon person pa sin sida
som har kunnat fora fram familjens behov och asikter till andra personer nar de sjélv har haft
svart med det. Flera respondenter namnde att de ar glada for att rehabiliteringshandledarna

vagar fraga saker rakt ut av.dem men ocksa av olika aktorer.

”... hon kunde forklara pa ett annat satt at personalen an om jag skulle ha kommit dit och
sagt att sahar ar det. Hon vet vad man kan krava och hon har styrt upp hela starten pa
daghemmet. ”

Alla respondenter var nodjda med det stod och den hjalp som de har fatt av
rehabiliteringshandledarna. De ansag att rehabiliteringshandledningen har varit tillracklig
och vid réatt tidpunkt. Respondenterna beréttade att rehabiliteringshandledaren ofta ar
antraffbar och att de kan ringa handledaren nar det ar nagonting de undrar dver. Familjerna

upplevde att rehabiliteringshandledaren vanligtvis genast tar itu med deras arende.

8.3 Betydelse i vardagen

Alla respondenter ansdg att de har haft nytta av rehabiliteringshandledningen.
Respondenterna ansdg att deras vardag har underlattats nar de har fatt handledning,
radgivning och stod gallande langtidssjukdomen och familjens situation. Familjerna har inte
behévt ta reda pa eller utreda olika saker sjalva eftersom de har fatt hjalp av
rehabiliteringshandledaren. Rehabiliteringshandledaren har med sin sakkunskap informerat
om stodatgarder som har underlattat for familjen och det langtidssjuka barnet och om majligt
hjalpt familjen att skaffa dem. Flera respondenter beréttade att det ar betydelsefullt for dem
att ha ndgon som orkar prata med dem och som orkar ta reda pa saker at dem.

"Hon sdger sadana saker som man inte tinker pa sjdlv. Speciellt det hir med vad du kan
soka for stod. Annars maste du ta reda pa och googla fram sjalv, men just den orken kanske

du inte har om du ar heltidsarbetande och smabarnsmamma sa det ar valdigt tacksamt. ”

Flera respondenter berattade att de &r tacksamma for att rehabiliteringshandledaren forsoker
hjélpa till och stotta familjen nar det uppkommer problem eller konflikter gallande barnets
rehabilitering. Familjen behéver inte bara bekymren sjalva utan de kan vénda sig till
rehabiliteringshandledaren. Detta upplevs av familjerna som en trygghet eftersom

handledaren finns till for familjerna som stoéd och med sin sakkunskap.

“Man vet att om man har ndgot problem sa kan man ringa x [rehabiliteringshandledarens

namn] sa far man det utrett. Det &r en trygghet. ”
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8.4 Bemotande

Alla respondenter ansag att de har blivit bra bemétta och de upplevde att
rehabiliteringshandledarna var positiva och glada. Nagra respondenter namnde ocksa att

handledarna var forstaende och att de tog familjen pa allvar.

“Jag dr ganska imponerad over att hon dr sa pass positiv som hon dr. Hon har sdkert ett
hemskt kravande arbete och hon ser mycket och manga livsdden...att hon alltid pa det viset

dr glad utdt.”

Familjerna kéanner att de kan vanda sig till rehabiliteringshandledarna eftersom de é&r
valvilliga och hjalpsamma. Flera respondenter namnde att de upplever sig ha fortroende for
rehabiliteringshandledarna eftersom handledarna har en helhetsbild éver familjens vardag

och familjens vélbefinnande.

“Hon dr ocksd bra pd att se om du mdr bra. Jag var imponerad av att den forsta saken hon

fragade av mig var om jag hade kommit 6ver den har tuffa starten.”

8.5 Delaktighet i uppgdrandet av rehabiliteringsplanen

Nar det mangprofessionella teamet samlas for att gora upp barnets rehabiliteringsplan ska
om mojligt barnets vardnadshavare delta. Alla respondenter hade deltagit i métet nar man
gjort upp barnets rehabiliteringsplan. Respondenterna ansag att deras asikter och behov hade
beaktats i rehabiliteringsplanen och att de darfor kdnde sig delaktiga i uppgorandet av

planen.
Vi ar nog alltid med p& méten [nar planen gjorts upp] och de fragar véra dsikter”.

De flesta respondenter ansag att de har fatt tillrackligt med handledning angaende planen
och att de forstar innehallet i den till stor del. Ifall nagonting har varit oklart har de fragat
upp och alltid fatt svar. En respondent berattade att det ar svart att veta om planen &r bra eller

bristféllig eftersom hon inte har kunskap inom amnet.

”Ja, till stor del [forstar innehallet i planen]. Man litar nog mycket pa alla att de vet vad de
gor och vet vad de satter upp for mal. Dar kan jag inte saga till eftersom jag inte har kunskap
och utbildning om det. Darfor maste jag forlita mig pa andra och det gor jag ocksa. ”
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En annan respondent berattade att det &r svart att forsta och vara insatt i allting som galler
det egna barnet. Nar planen gors upp kan barnets vardnadshavare behéva ta stallning till

svara fragestallningar angaende det langtidssjuka barnet.

“Ibland dir det nog svdrt. Det dr svdra frdagestillningar och sd ska det vara malsattningar

och sadant. Man skulle beh6va vara s insatt i sitt barns allt méjligt...”

Enligt barnkonventionen ska barnens asikter och behov beaktas i drenden som géller dem.
Darfor ville jag med foljande fraga ta reda pa om respondenterna ansag att deras barn har
varit delaktiga i uppgorandet av rehabiliteringsplanen och i sa fall pa vilket satt. En av

respondenterna berattade sa har:

"X [barnets namn] har varit med [ndr man gjort upp rehabiliteringsplanen] och de har
alltid fragat och pratat med x.”

De andra respondenterna berattade att deras barn aldrig deltagit i méten nar man har gjort
upp rehabiliteringsplanen. Detta har da berott pa olika orsaker sa som barnets alder och
utvecklingsniva. De ansag att barnet &nda varit delaktigt i uppgorandet av
rehabiliteringsplanen eftersom barnets behov och asikter har beaktats och forts fram via

andra personer, sd som foraldrar, terapeuter och personal vid daghemmet.

"X [barnets namn] har gjort och sagt enligt sin formaga och sé har varje terapeut gjort sina

utldtanden...sd pa det viset sa har X varit med.”

8.6 Samarbete

Familjerna har under barnets sjukdomstid haft kontakt med manga olika aktérer runt barnets
rehabilitering och vard. Alla respondenter ansag att samarbetet har fungerat bra fran
rehabiliteringshandledarens sida men att det ofta fungerat samre fran andra aktorers sida. De
flesta respondenter ansag att kommunikationen mellan olika akttrer kunde vara battre.
Respondenterna ndmnde att det ar bristande information mellan aktdrerna och att dessa inte

kanner tillrackligt bra till familjens situation.

“Det dr informationsmissar mellan olika aktérer. Ibland tycker jag att det skulle vara bra
om alla personer som &r kring x [barnets namn] skulle trdffas...den vardande lakaren skulle
borda sitta med pa vissa moten och tréffa oss allihopa. Inte kanske pa daghemmet men nar

sjukhusteamet sitter tillsammans. ”
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Flera respondenter beréttade att rehabiliteringshandledaren ofta hamnar att medla mellan
olika aktorer eftersom det ar handledaren som har ett helhetsperspektiv av familjens
situation. Respondenterna namnde att den bristande kommunikationen mellan andra aktorer
inte  ar nagonting som rehabiliteringshandledaren kan ra over. De vet att

rehabiliteringshandledaren forsoker gora sitt béasta fér familjen.

“Rehabiliteringshandledaren har varit vildigt duktig och fdtt det att fungera. Hon har fdtt

manniskor att reagera och agera.”

8.7 Helhetsbild av rehabiliteringsprocessen

Med féljande fraga ville jag ta reda pa om respondenterna kanner att de har en helhetsbild
av rehabiliteringsprocessen. Jag ville veta om de upplever att de forstar

rehabiliteringsprocessen och vem som ansvarar for vad i barnets rehabilitering.

De flesta respondenter ansag att de till stor del har en helhetsbild av rehabiliteringsprocessen.
De visste ganska langt vem som ansvarade for vad, men de flesta respondenter ansag att det
kunde vara béttre. Fastan de nagon gang har blivit informerad om vem som skoter vad sa
kan de ha svart att minnas. Nagra respondenter ansag att det &r viktigt att man upprepar

informationen som man ger till familjerna eftersom de har svart att komma ihag.

“Det skulle kunna vara bdttre [helhetsbild av rehabiliteringsprocessen]. Jag tror att man ar
inte riktigt med nar man har ett langtidssjukt barn, man ar sa distre ibland s det ar ingen

skillnad hur manga ganger man skulle sdga nagonting sa skulle det anda inte fastna. ”

En av respondenterna beréttade att hon inte alls vet vem hon ska kontakta och nér gallande
barnets rehabilitering. Respondenten ifraga har alltid kontaktat rehabiliteringshandledaren
nar nagonting har varit oklart och darefter har rehabiliteringshandledaren informerat vart

familjen ska vénda sig.

8.8  Utvecklingsforslag

Till sist bad jag respondenterna att komma med férslag till hur man kunde utveckla

rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus.
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8.8.1 Kunskap och information

De flesta av respondenterna ansag att informationen om rehabiliteringshandledning och
rehabiliteringshandledarnas arbetsuppgifter borde 6ka. Respondenterna ansag att kunskapen
borde 6ka for yrkesutbildade personer men ocksa for andra personer som kunde informera

vidare om rehabiliteringshandledning till andra behévande.

De flesta respondenter ansag att informationen om rehabiliteringshandledarnas betydelse
borde na ut till alla i samhéllet. For att na ut till s& manga manniskor som majligt namnde
nagra respondenter att man kunde dela ut informationsbroschyrer  dar
rehabiliteringshandledarens arbetsuppgifter och samarbetspartners kunde vara beskrivna.
Nagra andra respondenter ansag att det kunde finnas tydlig information om

rehabiliteringshandledning pa internet.

"Att informationen om deras arbete skulle nd alla. Jag tycker alla och inte bara de som har
ett sjukt barn eller nagon som ar sjuk i familjen...sa att alla kan dela den dar informationen

vidare. Jag menar alla i sjukhuset men ocksa i kommunen sa att alla skulle veta om dem. ”

Négra respondenter namnde att vardpersonalen pa sjukhuset borde vara mera insatta i
rehabiliteringshandledarnas arbete. Deras kunskap om rehabiliteringshandledning borde 6ka
sa att personalen vet betydelsen av rehabiliteringshandledningen och nar de ska ta kontakt
med en rehabiliteringshandledare.

"Information mera till avdelningen. Vart barn var sjukt redan fran fodseln men inte var det
ndagon som egentligen sa nagonting. Sd information om att de finns och vad de kan géra...till

exempel att de bara kan ge telefonnumret [rehabiliteringshandledarnas] till féraldrarna.”

En annan respondent namnde att man borde informera vardstuderanden om
rehabiliteringshandledningen. Samma respondent ansdg ocksa att serviceboende,
pensiondrshem och halsovardscentraler ~ kunde  vara  mera  insatta i

rehabiliteringshandledarens betydelse for klienterna.

” Art blivande sjukskoterskor och narvardare skulle veta att det faktiskt finns nagon som vet

lite eller mycket om allt. Att det finns “en spindel i natet” som man kan ringa.”

Nagra respondenter ansag att det &r viktigt att rehabiliteringshandledarna synliggor sitt
arbete for att 6ka kunskapen om rehabiliteringshandledning. En respondent namnde att det
skulle vara bra om rehabiliteringshandledarna sa ofta som majligt deltar i olika evenemang

och temadagar dar de kan presentera sitt arbete.
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"Att de alltid synliggor sitt eget arbete. Att de inte slutar prata om sitt arbete. FOr jag har
sett att manga behover dem for de stéller alltid ratta fragor och har en helhetsbild éver
patienten.”

Nagon respondent foreslog att man kunde utveckla en overskadlig helhetsbild av
rehabiliteringshandledningsprocessen. Det kunde vara till nytta for andra men ocksa for

familjerna sjalva.

”Som klient dr jag sjdlv osdker pd allt vad hon gor. Att ber vi om mer hjdilp dn vad vi borde

gbra? Hur tackande ar det?”

8.8.2 Diskussionsforum

For att 6ka samarbetet mellan olika aktorer var det en respondent som ansag att man kunde
infora ett diskussionsforum. Detta diskussionsforum skulle vara till for alla personer som
finns runt barnet, bland annat l&kare, terapeuter, rehabiliteringshandledaren och barnets
vardnadshavare. Da skulle informationen om det langtidssjuka barnet na alla personer och
man kunde diskutera sadana saker som berdr barnets vard och rehabilitering. Respondenten
ifraga foreslog att det till exempel kunde vara en ”WhatsApp-grupp” eller nagot liknande

som skulle vara 6verskadligt och som skulle fungera i praktiken.

8.8.3 Syskonens delaktighet

En respondent ansag att syskonen kunde vara mera delaktiga i barnets rehabilitering och
vard. Respondenten ifraga ansag att det skulle vara bra for syskonen om nagon utomstaende
skulle forklara for syskonet om sjukdomen och dess innebdrd. Respondenten menade da

framst den personal som har hand om barnets vard.

"I vdrdprocessen tror jag att det skulle vara bra om nagon skulle forklara fér syskonet vad

som hander. For man har sjalv svart att forsta och forklara vad som hander.”

8.8.4 Uppfoljning av rehabiliteringsplanen

En respondent ansag att man borde planera in uppféljningen av barnets rehabiliteringsplan i
god tid sa att barnen inte blir utan sina terapier. Respondenten menade att man borde ha
uppfdljningsmotet och skicka in ansdkningarna om terapier till Folkpensionsanstalten minst
en manad innan planen gar ut sa att man hinner fatta beslut om ersattning for fortsatta

terapier.
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"Gdr det linge Over tiden sa maste man ansoka skilt...och det blir valdigt mycket extra
pappersarbeten. Man har nog anda tillrackligt att fundera pa &n att géra en massa extra

pappersarbeten.”

9 Slutdiskussion

| detta avslutande kapitel kommer jag att granska ifall syftet med examensarbetet uppnaddes
genom de centrala fragestéllningarna. Jag kommer att aterkoppla resultatet till min teoridel
for att ta reda pa om det finns samband mellan teorin och undersékningens resultat. Slutligen

kommer jag annu att granska mitt examensarbete kritiskt.

Syftet med examensarbetet  var att bidra till utvecklandet av
rehabiliteringshandledningsprocessen  vid  Vasa  centralsjukhus. Mina centrala
fragestéllningar var vilken betydelse har rehabiliteringshandledning for familjer med
langtidssjuka ~ barn  under  skoldldern och  hur kunde man  utveckla

rehabiliteringshandledningen vid Vasa centralsjukhus.

Genom undersékningen och teoridelen anser jag att man fick flera utvecklingsforslag pa hur
man kunde utveckla rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa centralsjukhus. Det som
framkom i undersokningen och det som respondenterna var ense om ar att kinnedomen om
rehabiliteringshandledning borde 6ka. Rehabiliteringshandledning ar relativt okdnd och

kunskapen kunde oka for yrkesutbildade, studerande och for andra.

| kapitel 4.2 namnde jag att familjer till langtidssjuka barn ofta inte har tid eller krafter att
soka hjalp och ta till sig information gallande barnets sjukdom och rehabilitering. Detta
géller i synnerhet néar familjen &nnu befinner sig i chockfasen. Darfor anser jag att det skulle
vara viktigt att alla personer runt familjen vet betydelsen av rehabiliteringshandledningen sa
att de kan informera familjen om den. Nar man informerar familjemedlemmarna ar det
viktigt att komma ihag att man bor upprepa informationen eftersom det kan vara svart att ta

till sig informationen direkt.

Personer tar till sig information pa varierande satt och darfor skulle det vara bra om
informationsspridningen om rehabiliteringshandledning kunde ske med hjalp av olika
kommunikationsmedel. Vasa centralsjukhus tillhandahaller idag en hemsida och en broschyr
om rehabiliteringshandledning. Nagra respondenter ansag att man kunde utveckla dessa for

att 6ka kunskapen om rehabiliteringshandledningen.
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For att broschyren ska bli sa anvandbar som mojligt anser jag att informationen behéver vara
lattillganglig. Den kunde finnas pa de flesta stallen pa centralsjukhuset sa som pa
avdelningar, polikliniker, vantrum och platser dar manniskor ror sig. Man ska ha mojlighet
att bladdra i och ta med sig broschyren hem. Broschyren kunde finnas pa olika sprak sa att

alla kan ta till sig informationen.

Nér man inte kdnner till begreppet “rehabiliteringshandledning” dr det svart att hitta
information om det pa internet, eftersom det kravs ett exakt sokord. For att flera ska hitta
informationen som finns pa Vasa centralsjukhus hemsida om rehabiliteringshandledning
anser jag att till exempel foreningar for olika sjukdomsgrupper kunde ha direkt lank till
hemsidan. For att na ut till andra malgrupper kunde man eventuellt informera om
rehabiliteringshandledning via media, bland annat via Instagram och centralsjukhusets

tidning Hembesoket.

Informationen i broschyren och pa hemsidan ska vara tydlig och lattforstaelig. Man kunde
beskriva vad rehabiliteringshandledarna kan hjalpa till med och vilka samarbetspartners de
har. Man kunde gora en sammanfattning av rehabiliteringshandledarnas arbetsuppgifter pa
ett overskadligt satt som gor det mojligt att fa en helhetsbild av verksamheten. Detta skulle
oka forstaelsen for rehabiliteringshandledningen och darmed underlatta samarbetet mellan
olika aktorer. Det skulle ocksa bidra till att familjerna far en helhetshild Gver

rehabiliteringshandledningsprocessen.

Genom att rehabiliteringshandledarna synliggor sitt arbete okar medvetenheten om
rehabiliteringshandledningen och dess betydelse. Om rehabiliteringshandledarna deltar i
olika evenemang och temadagar har man mojlighet att traffas och stalla fragor direkt till
rehabiliteringshandledarna. Jag anser att det ar viktigt att rehabiliteringshandledningen
skulle vara en lagtroskelverksamhet. Det ska vara latt att ta kontakt med

rehabiliteringshandledarna och de ska vara lattillgangliga for sina klienter.

For att klienterna ska kunna hitta till rehabiliteringshandledarnas arbetsrum kunde det
eventuellt finnas Kkartor i broschyren och pa hemsidan. Rehabiliteringshandledarnas
arbetsrum ska vara lattillgangliga for alla oberoende av funktionsnedséttning. Jag anser att
det ar viktigt med tydlig skyltning Gver var rehabiliteringshandledarna finns pa

sjukhusomradet sa att klienterna latt kan hitta dit.

| kapitel 5.2 skriver jag att rehabiliteringshandledningen &r en del av social- och halsovarden
och att man inom rehabiliteringshandledningen samarbetar med offentliga, privata och

tredjesektorn. For att forbattra samarbetet ansag en respondent att man kunde utveckla nagot
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diskussionsforum for alla personer som finns runt barnet i barnets rehabiliteringsprocess.
Detta tycker jag var en bra idé men da maste man beakta sekretessen. Det kanske inte kan
vara en "WhatsApp-grupp” men nagonting liknande som skulle vara ett sidkert forum. Om
diskussionsforumet anvénds optimalt kunde det spara tid och mojligtvis motverka bristande

kommunikation mellan aktérerna.

Nér jag skrev om rehabiliteringsplanen i kapitel 5.3 ndmnde jag att planen ska foljas upp
atminstone en gang pa tre ar. For de barn som far ersattning for sina terapier fran
Folkpensionsanstalten brukar planen uppdateras vanligtvis en gang per ar. I undersokningen
framkom att det kan bli avbrott i barnens terapier eftersom man inte gjort uppféljningen i
tid. Jag anser att det skulle vara viktigt att man gor uppfoljningen av rehabiliteringsplanen i
god tid sa att barnen inte behdver ha avbrott i sina terapier, eftersom dessa ger trygghet och
rutiner i barnets vardag. Att uppdatera rehabiliteringsplanen i god tid skulle ocksa underlatta
arbetet for rehabiliteringshandledarna och minska byrakratin kring ansékningarna. Anda vet

jag inte om detta galler endast for nagra fa familjer eller om det forekommer mera allmént.

En av respondenterna ansag att syskon kunde vara mera delaktiga i framst varden men ocksa
i rehabiliteringshandledningen. Jag anser att det ar viktigt att rehabiliteringshandledarna
traffar alla syskon for att fa en helhetsbild av syskonens och familjens situation. Man kan da
fraga syskonens asikter och vilka behov de har. | kapitel 4.3 namnde jag att det ar viktigt att
syskonen blir sedda eftersom forédldrarna latt kan gldmma bort syskonen nér det sjuka barnet
far mycket uppmarksamhet. Rehabiliteringshandledaren kan bland annat erbjuda syskon och
familjer olika lager och kurser dar de far traffa familjer i liknande situationer och fa
information om sjukdomen. Detta skulle 6ka familjemedlemmarnas k&nsla av sammanhang.
Som jag ocksa namnde i kapitel 4.3 kan rehabiliteringshandledarna informera om
langtidssjukdomen péa daghem och skolor. Detta skulle oka forstaelsen for syskonets

familjesituation bland personalen och barnen vilket kunde foérebygga mobbning.

Jag anser att syftet med fragestéllningen vilken betydelse rehabiliteringshandledningen har
for familjer med langtidssjuka barn uppnaddes. | undersokningen och i det fjarde kapitlet
samt i inledningen kom det fram att familjer med langtidssjuka barn kan ha en utmanande
vardag och att rehabiliteringshandledarna fungerar som en avlastning. Familjens vardag
underlattas nar rehabiliteringshandledaren tar reda pa och ordnar praktiska saker for
familjerna och de langtidssjuka barnen.

Samtidigt ar rehabiliteringshandledarna en trygghet eftersom de fungerar som ett stod for
familjerna. | kapitel 4.2 namnde jag att familjen vill kénna acceptans och forstaelse fran
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omgivningen. Familjerna behover ha nagon att prata med och genom undersékningen kom
det fram att rehabiliteringshandledarna ar viktiga personer for dem. Respondenterna vagar
och vill garna vanda sig till rehabiliteringshandledarna eftersom de upplever att de har blivit
bra bemétta och for att handledarna har sakkunskap och ett helhetsperspektiv 6ver familjens

situation.

Respondenternas svar baserar sig pa individuella erfarenheter och asikter och jag anser att
man kan se likheter i respondenternas svar. Jag anser att man genom teoridelen och
undersokningen  kan dra  den slutsatsen att de  flesta skeden i

rehabiliteringshandledningsprocessen fungerar bra och &r till nytta for klienterna.

9.1 Kritisk granskning

Hela processen med examensarbetet har gatt bra och det har varit larorikt och intressant att
skriva om rehabiliteringshandledning och langtidssjuka barn under skolaldern. Jag visste
ganska snabbt vad jag ville skriva om i teoridelen och jag hade latt att hitta litteratur och

andra kéllor som motsvarade behoven i min kunskapssokning.

Amnet for mitt examensarbete ar omfattande och jag valde att skriva om det som jag ansag
vara mest vasentligt till syftet med arbetet. | teoridelen kunde jag ha skrivit mera detaljerat
om vissa delomraden, sa som olika rehabiliteringsatgarder och terapier, men jag valde att

inte gora det eftersom mitt examensarbete da skulle ha blivit for langt och omfattande.

Under intervjun fick respondenterna beratta Gppet om sina asikter och erfarenheter utan att
jag styrde deras svar. For att forsdkra mig om att jag uppfattade respondenternas svar rétt
gjorde jag ibland en sammanfattning av svaret. Jag stallde ocksa foljdfragor for att fortydliga
de svar som jag fick. Det var en utmaning att inte stalla ledande féljdfragor. Detta hade
antagligen att géra med att jag var en ovan intervjuare eftersom jag inte har intervjuat nagon
tidigare. Overlag anser jag att respondenterna hade latt att svara pa intervjufrdgorna och att
jag fick svar pa mina fragor. Jag ar tacksam att jag fick familjer som ville delta intervjun och
att alla respondenter var positivt instéllda till en intervju trots den utmanande vardag som

manga av dem har.

Det var givande att traffa respondenterna hemma hos dem och darmed komma familjerna
narmare in pa livet. Nar jag traffade familjerna och intervjuade dem sag jag samband med
det som jag hade skrivit om i teoridelen. Min forstaelse for familjens situation hade 6kat

genom den teori som jag hade studerat. Den kunskapen var bra att ha med sig under
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intervjuerna och min kunskap Okade ytterligare genom de tankar och erfarenheter som
respondenterna delade med sig av. Allt det som jag har lart mig genom examensarbetet tar
jag med mig i mitt kommande yrkesliv och jag onskar fordjupa mig ytterligare i amnet i

framtiden.

De fem respondenter som jag intervjuade utgor en liten del av malgruppen i mitt
examensarbete. Detta betyder att resultatet inte &r representativt for hela malgruppen.
Resultatet baserar sig pa fem respondenters individuella asikter och erfarenheter av
rehabiliteringshandledning. Resultatet skulle sannolikt se annorlunda ut ifall jag hade

intervjuat andra respondenter.

Nar jag gjorde min praktik inom rehabiliteringshandledningen larde jag mig mycket som har
varit till nytta i detta examensarbete. Jag anser att de erfarenheter och varderingar som jag
fick under praktiken till viss del paverkat valet av teori och intervjufragor. Jag hoppas att det

inte har paverkat resultatet eftersom jag har forsokt vara neutral i min resultatredovisning.

Slutligen vill jag tacka Vasa centralsjukhus for att jag fick gora detta examensarbete. Jag
hoppas att mitt examensarbete ger underlag for diskussioner och reflektioner samt att ni har

fatt anvandbara utvecklingsforslag for ert fortsatta arbete.
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Bilaga 1

10.

11.

12.

Intervjufragor

Hur och nar fick ni den forsta informationen om rehabiliteringshandledning? Kunde
det eventuellt ha skett tidigare eller senare i barnets rehabilitering?

Fick ni da forhandsinformation om vad rehabiliteringshandledning ar? I sa fall pa
vilket satt? (T.ex. informationsblad, internetsida.)

Kénde ni sedan tidigare till rehabiliteringshandledningen?

Upplever ni att rehabiliteringshandledningen motsvarar det som ni hade forvéantat
er? (Fick ni den radgivning, stod och hjélp som ni ville ha?)

Hurudant st6d och hurudan hjélp har ni fatt av rehabiliteringshandledaren? Har det
varit tillrackligt och vid ratt tidpunkt?

Ké&nner ni av i vardagen att ni har haft direkt nytta av rehabiliteringshandledningen?
| sa fall pa vilket satt?

Hur har ni upplevt att ni har blivit bemoétta av rehabiliteringshandledaren? (T.ex.
sag rehabiliteringshandledaren hela familjen och allas behov.) Kunde det ha gjorts
annorlunda pa nagot satt?

Anser ni att ert barn har varit delaktigt i uppgérandet av rehabiliteringsplanen? Hur
har barnets asikter och behov beaktats?

Kénner ni er delaktiga i uppgdrandet av barnets rehabiliteringsplan? Anser ni att ni
har fatt tillrackligt med handledning angaende rehabiliteringsplanen? (Forstar ni
betydelsen och innehallet i planen?)

Hur har ni uppfattat att samarbetet mellan olika aktérer och
rehabiliteringshandledarna har fungerat? Kunde det ha skett annorlunda pa nagot
satt? (T.ex. med polikliniken, kommunen, terapeuter och daghem.)

Tycker ni att ni har en helhetsbild av rehabiliteringsprocessen? T.ex. vem som
ansvarar for vad och nér kontakt skall tas och till vem?

Hur tycker ni man kunde utveckla rehabiliteringshandledningsprocessen vid Vasa
centralsjukhus?



