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Abstrakt

Larsson P (2006) Hur uppfattar pedagogerna sitt arbete pa
forskolan ndr de ansvarar for ett  barn med bldédarsjuka?
(C-uppsats i pedagogik) Institutionen fér pedagogik, didaktik och
psykologi, Hogskolan i Gavle.

Larsson P (2006) How does the educators conceive their work at
preschool when they have the responsibility for a child with a
bleeding disorder? Paper in pedagogic. Institution for pedagogics,
didactics and psychology, University of Gavle

Syftet var att understéka vilka kunskaper personalen pa daghem
har om barn med blédarsjuka, hur de uppfattar att deras
pedagogiska arbete paverkas och vilken kunskap de anser sig
behéva for att kunna hantera blédarsjuka barn. Foér att uppna
syftet valdes den fenomenografiska ansatsen. Nio pedagoger
intervjuades pa sina arbetsplatser. Intervjuguiden som anvandes
bestod av stodfragor som utvecklades under intervjuerna till fler
fragor. Resultatet redovisas i form av ett hierarkiskt
kategorisystem. Resurspersonen visade sig vara en férutsittning
for att arbetet pa forskolan skulle vara rikt. Manga férskolor
anpassade verksamheten efter det blédarsjuka barnet.
Pedagogerna uppfattade att kunskap ger trygghet i arbetet. Denna
trygghet hade de pedagoger som arbetade med det blédarsjuka
barnet. PA de forskolor dar en person hade det huvudsakliga
ansvaret for det blédarsjuka barnet uppfattade 6vrig personal att
de saknade kunskap om det blodarsjuka barnet. Pa de férskolor
dar det fanns en jamn arbetsférdelning med det blédarsjuka
barnet fanns det dven en stérre trygghet bland personalen. Detta
visar att personalen far en 6kad trygghet i sitt arbete nar de efter
att ha fatt den teoretiska informationen aven far den praktiska
fardigheten. Detta uppnéas endast genom att arbeta med det
blédarsjuka barnet.

Nyckelord: Blédarsjuka, Uppfattning, Pedagoger, Forskola,
Kunskap, Trygghet, Pedagogik

Keywords: Bleeding disorder, Conception, Educators, Preschool,
Knowledge, Security, Pedagogy






FOrord

Jag vill rikta ett stort tack till Férbundet blédarsjuka i Sverige som har tagit
sig tiden att kontakta férdldrar till blédarsjuka barn och darefter
tillhandahalla mig telefonnumren till férdldrarna. Jag vill dven tacka
foraldrarna till de blédarsjuka barnen som gar eller har gatt pa férskolorna
som deltog i denna studie. Utan dem hade denna uppsats inte blivit méjlig.
Jag vill ocksa tacka alla de personer som har hjalpt mig under uppsatsens
gang. Min man, min syster, min mor och alla de andra som trodde pa mig.
Tack till min son, utan honom hade det inte denna studie gjorts.

Juni, 2006

Paula Larsson
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1. Inledning

Mitt intresse for blodarsjuka grundar sig pa en nara relation till en
blédarsjuk person. Det resulterade i att jag sokte efter studier om
blodarsjuka barn. Jag insag ganska snart att de flesta studier om
blédarsjuka barn var medicinska och riktade sig framst till
medicinstuderade samt sjukvardspersonal. Jag ansag att det fattades
undersdkningar som riktade sig till icke medicinsk personal som handhar
bléodarsjuka barn varje dag, samt att det fanns fa studier om pedagogernas
arbete och deras uppfattningar av sitt arbete med blédarsjuka barn. Det
ledde till att jag sjalv blev intresserad av att gora en pedagogisk studie om
blédarsjuka barn.

Nedan beskrivs egenskaperna av blédarsjuka. Jag gar igenom bakgrunden
till, samt syftet med denna studie. Aven LSS beskrivs fér att forsta vilka
personer som har ratt till denna lag. Vidare, tas tidigare studier om
blédarsjuka och andra kroniska sjukdomar upp.

Socialstyrelsens definition av svar och medelsvar hemofili A och B, ar
féljande:

Svar och medelsvar hemofili A och B karaktariseras av blodningar i leder och
muskler. Blédningarna uppkommer till synes spontant eller efter mindre
skada och &r ofta mycket sméartsamma. Om blédningarna i leder och muskler
inte forebyggs orsakar de sd smaningom bestdende féorandringar i ledkapsel,
ledbrosk och ben. Det kan i sin tur leda till rérelseinskrankning, stelhet och
kronisk smaérta. Blodningar i leder och muskler medfér ocksa svaghet i
muskulaturen pa grund av inaktivitet och férsdmrad muskelfunktion.|...]
Livshotande blodningar kan uppsta efter yttre skada mot skalle eller inre
organ. Blédningar, framf6r allt i hjarnan, var tidigare den vanligaste
dodsorsaken hos personer med blédarsjuka, &ven hos dem med milda
former.[1]

Denna text ldser man pa socialstyrelsens hemsida under rubriken ”Sma och
mindre kdnda handikappgrupper”. Det finns ca 800 personer i Sverige med
hemofili A eller B och cirka 50 personer med von Willebrands sjukdom
(blédarsjuka). Bland dessa personer finns det givetvis barn som gar pa
forskola och skola. I Sverige finns en lag om stéd och service till vissa
funktionshindrade, LSS. Denna lag ansvarar for att personer med vissa
funktionshinder ska fa “goda levnadsvillkor” [2]. I § 1 definieras de personer
som har ratt till denna lag.

1. med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande tillstand,

2. med betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder féoranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller
3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart
inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora och fororsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett omfattande behov av stéd
eller service.[2]



Denna lag omfattar inte blédarsjuka eftersom de inte anses uppfylla dessa
kriterier. Nar en individ inte berérs av LSS ar det forskolan som maste satta
in resursperson, om sadana finns att tillga.

Barnen ar pa férskolan manga timmar om dagen, en del mer &n 8 timmar.
Om kommunen inte satter in resurser sa far pedagogerna till stor del
ensamma ansvara for det blédarsjuka barnets hélsa i férskolan. Darmed
vager det ett tungt ansvar pa pedagogerna gentemot barnen. Férskolan skall
enligt skollagen bedriva en pedagogisk verksamhet vilket betyder att omsorg
fostra och larande bildar en helhet [3]. Men pa senare ar har det debatterats
mycket om personaltdtheten som finns pa férskolan och skolan [4-5-6-7].
Larartatheten minskade lasar 2004/2005 fran 7,8 till 7,4 arsarbetare per
100 elev [8] samtidigt star det i skollagen att "Barngrupperna skall ha en
lamplig sammanséttning och storlek.” Men det ar fler barn per larare idag an
vad det var tidigare [8].

Personalen pa forskolan ansvarar darmed for allt stérre barngrupper vilka
aven kan inkludera blédarsjuka barn. Eftersom ansvaret ligger pa
kommunniva innebér det att utformningen av omsorgen av blédarsjuka barn
pa forskolan kan variera mellan olika kommuner. Da ansvaret pa
pedagogerna i omsorgen av bléodarsjuka barn ar sa pass stort, ar det viktigt
att ta reda pa vad som &ar essentiellt for deras arbete med blédarsjuka barn.
Jag ansag att det vore intressant att gora en studie av olika pedagogers
uppfattning av sitt arbete. Hur har de utformat omsorgen av de blédarsjuka
barnen? Vilken kunskap om barn med blédarsjuka har personalen pa
férskolan, finns det stora variationer i denna kunskap mellan olika férskolor
och ar denna kunskap férenlig med den kunskap de anser sig behéva?
Anser pedagogerna att det pedagogiska arbetet paverkas av att ha ett
blédarsjukt barn i verksamheten?

Eftersom jag har en nara relation till en blédarsjuk person gér det att
studien riskerar att ha ett inifranperspektiv vilket jag 4r medveten om. Men
jag kommer att forséka halla mig saklig fér att inte paverka resultatet av min
studie.

Inledningen har kortfattat visat vad blédarsjuka &r, samt att de personer
som lider av blédarsjuka inte har ratt till LSS. Det &r kommunen och
pedagogerna som har det 6vergripande ansvaret att de blédarsjuka barnen
far den tillsyn som de behover i férskola och skola.



1.1. Bakgrund

I bakgrunden presenteras tidigare studier om blédarsjuka. De studier som
jag hittade var internationella framst fran USA. De studierna belyser dock
kroniska sjukdomar i allménhet, dar blédarsjuka ingar. Manga utav
studierna ar svara att oOverféra till Sverige eftersom det finns kulturella
skillnader som till exempel den sociala tillhérigheten, livsstilen och
religionen. Studierna som tas upp belyser bade barnens, samt skola och
skolpersonalens perspektiv. Pedagogerna ar med dessa barn flera timmar om
dagen. For att forsta pedagogerna, ar det viktigt att veta hur barnen upplever
hur det att leva med en kronisk sjukdom. Om barn lever med en sjukdom, ar
det méjligt att denna paverkar dven barnet i skolan. Aven om studierna &r
gjorda i internationella skolor, kan de 4&nda ge en uppfattning, samt idéer om
vad det innebar att leva med en kronisk sjukdom. Det kan i sin tur belysa
hur det ar att undervisa barn med kroniska sjukdomar.

1.1.1. Kroniska sjukdomar

Det har avsnittet tar upp fakta om kroniska sjukdomar. Hur manga barn
som lider av nagon form av kronisk sjukdom samt vilka konsekvenser
sjukdomen kan ha under barnens skolgang. Definitionen av kroniska
sjukdomar ar:

Chronic disease or condition is defined, according to the American Academy of
Pediatrics, as a disease which is prolonged more than 3 months and
necessitates hospital treatment and ambulatory follow-up. [9, s. 37]

Studier om barn med kroniska sjukdomar darav blédarsjuka har gjorts
tidigare. Antalet skolbarn med kroniska sjukdomar har 6kat under de
senaste aren [10-11] pa grund av att de 6verlever tack vare den medicinska
utvecklingen [12]. 20% av alla barn har nagon form av kronisk sjukdom [13-
10] och av dessa barn har 40% skolrelaterade problem[14]. 2 -5% av de
kroniskt sjuka barnen har allvarliga symptom [10]. 1,25 av 10,000 barn har
blédarsjuka [13]. Kroniskt sjuka barn kan fa foljdsjukdomar som kan orsaka
allvarliga problem [10]. Halften av alla barn med kroniska sjukdomar har
storre franvaro fran skolan, ibland under en langre period. Barn med
kroniska sjukdomar har i snitt 16 dagars franvaro fran skolan, jamfort med
5,7 dagars franvaro som de friska barnen har. Det hér leder till svarigheter i
skolan eftersom larandeprocessen avbryts. Det féorekommer &ven avhopp
fran skolan pa grund av sjukdomen [13]. Barn med astma visar sig vara
franvarande 1,5 dagar mer 4n sina klasskamrater [15].



1.1.2. Hemofili

Har forklaras vad Hemofili ar. Hur ofta det uppstar, vilka som ar
anlagsbarare och vilka som lider av sjukdomen. Det beskrivs &ven i korthet
vilken typ av behandling som personer med hemofili far.

Bloédarsjuka ar en rubbning av levringssystemet i blodet. Blodet bestar av
flera olika proteiner som kallas, faktor. Det ar proteinet i blodplattarna och
faktorn som gor att blodet levrar sig. Vilken typ av blédarsjuka en individ
har beror pa vilken typ av faktor som individen har brist pa eller saknar [16-
17]

Hemofili A &r den vanligaste formen av blédarsjuka. De som har hemofili A
saknar eller har brist pa faktor VIII. Personer med hemofili B saknar eller
har brist pa faktor IX. Det finns andra former av blédarsjuka, bland annat
von Willebrand [16]. Endast 1 av 10000 f6ds med hemofili A och endast 1 av
50000 fo6ds med hemofili B [18].

En individ som inte har hemofili har 50-150% av faktor VIII eller faktor IX.
Det finns tre former av hemofili, mild da individen har mellan 5-40% av
faktor VIII eller IX, moderat form av hemofili da individen har mellan 1-5%

samt de individer med svar form vilka har mindre en 1% av faktor VIII eller
IX [16].

Hemofili &r en genetisk rubbning som fas av fordldrarna men kan &ven
uppkomma i samband med en mutation av generna. Det &r X kromosomen
som har faktor VIII och IX. Kvinnor har tva X kromosomer medan méannen
har en X och en Y kromosom [18]. Det ar darfér som det ndstan enbart ar
méan som lider av hemofili. Von Willebrand ar en sjukdom som innebér en
brist eller defekt pa Willebrandfaktorn. Denna sjukdom drabbar mé&n och
kvinnor i lika utstrackning [19].

Har nedan presenteras en skiss pa hur kromosomerna foérs vidare till barnen

om kvinnan ar anlagsbarare och mannen ar frisk samt hur de {6rs vidare om
mannen ar blédarsjuk och kvinnan ar frisk.
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Kalla: World Federation of Hemophilia. [15]

Symptomen {f6r hemofili 4r stora blamarken, blédningar i muskler och leder.
Aven spontana blédningar fdrekommer och da oftast internt, dock inte hos
de personerna med mild form av hemofili. Langvariga blédningar av ett sar,
vid operationer samt vid utdrag av tander. Allvarliga blédningar i vitala
organ féorekommer i stor sétt endast efter nagot trauma [15]. Blédningar i
huvudet eller inre organ &r livshotande. Vanligt a4r blédningar i leder och
muskler vilka, om de inte behandlas leder till atrofi av muskulaturen och
forstorelse av lederna [18].

Behandlingen av blédarsjuka sker dels i form av faktorkoncentrat:, vilken
ges intravendst, samt i form av oral medicin, Tranexamsyra:. Hur ofta en
person behdéver denna behandling beror pa hur vilken form av hemofili
personen har. De personer som har mild form av hemofili behéver oftast inte
injektioner i forebyggande syfte [17].

1 Faktorkoncentrat innehaller den saknade koagulationsfaktorn. Faktorn framstalls nastan
uteslutande med genteknologi. Tidigare framstalldes den ur ménsklig blodplasma. For
personer med von Willebrands sjukdom finns fér nérvarande bara plasmakoncentrat [1].

2 ” Tranexamsyra (Cyklokapron®, Tranon® ) motverkar blodets egen formaga att 16sa upp
blodkoagler, det vill sdiga hdmmar fibrinolysen. Det anvands som tillagg till behandling med
faktorkoncentrat vid manga olika blédningar. Tranexamsyra har sallan en tillracklig effekt ensamt hos
patienter med svarare blédningssjukdomar, utom vid vissa mindre skador eller blédningar” [18 s. 16].
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1.1.3. Barnen

I det har avsnittet tas barnens upplevelser upp och hur de anser att deras
sjukdom har paverkat dem i skolan och i deras interaktion med sina
jamngamla skolkamrater.

Studier om blédarsjuka barn visar att barnens olikheter ar problematiska,
speciellt for barn i skolalder [20]. Alla barn har ratt till ett fullvardigt liv som
mojliggdr deras aktiva deltagande i samhéllet [21]. Barnen vill oftast délja
sin sjukdom eftersom de skdms Over den medan lirarna & andra sidan
menar att alla i klassen ska kanna till den sjuka elevens tillstdnd [20-11-9].

The teachers probably feel that, if the pupils will know the true facts about
these students, they would be able to show more tolerance to and
understanding about their condition and special needs. Furthermore, this
information will probably also affect a more positive attitude of the pupils for
chronically disabled and handicapped persons out of school. [9, s. 40]

Barnen med blédarsjuka kan inte delta i alla aktiviteter som deras jdmnariga
kamrater utfér, utan maste valja att endast delta i de aktiviteter som inte
riskerar deras héalsa. Detta i sin tur kan leda till att barnet isoleras fran sina
jidmngamla kamrater. Alla aktiviteter som barn med kroniska sjukdomar
deltar i med sina jdmngamla utgdér en fysisk utmaning vilket kan leda till
utanférskap. Barnen med hemofili vill inte tala om sitt tillstand. De tycker
att det ar jobbigt att beratta och forklara gang pa gang om sitt handikapp.
Problemet uppstar dock inte forrédn vid 10 ars alder [20]. Barnen kanner att
deras jAmnariga kamrater inte tror pa dem. Oremlands [20] studie visar &ven
en rektors oro infér den blédarsjuka elevens vilja att delta i skolans
idrottslag, han erbjod eleven att delta som domare i laget. Det var dock inte
det eleven ville, han blev valdigt ledsen. Barn med blédarsjuka paverkas inte
bara fysiskt av sin sjukdom, utan &aven psykiskt. Barn med kroniska
sjukdomar har en stérre bendgenhet att ha problem som depression,
kroppsliga akommor, tillbaka dragande, angest, stress, ilska, frustration och
utmattning [13-9-22].

[...]’Everybody knows They believe me, but you know, it is just weird to them”
A mother elaborated, “I don’t think they really understand, but it’s accepted,”
while a sibling reported further on this knowing but not understanding,
“Friends understood, but they just can’t comprehend it”

A 7-year-old included, “Most of the kids know to just don’t fool around with
any of us hemophilia kids” The “fooling around” refers to “rough,” often teasing
play The potential for a hemophiliac’s being hurt in such play rises if
vulnerable joints are bumped.[20, s.219]

Studenter med kroniska sjukdomar har en storre risk att isolera sig pa
grund av sina jadmngamla kamraters missforstand av deras sjukdom. Det
kan leda till att deras akademiska prestation paverkas [13-9]. Eftersom
studenter med kroniska sjukdomar har en storre franvaro fran skolan sa
drabbas de lattare av utanforskap samt isolering gentemot sina
klasskamrater. Det har ar &ven géllande fritidsaktiviteter, d4 barn med

12



kroniska sjukdomar i mindre grad tenderar att delta i sddana aktiviteter.
Barnen férsdker att prestera, men det finns en risk att de utvecklar en fobi
for skolan vilket i sin tur kan leda till att de avbryter sin skolgang i fortid
[15]. Barnen menar att de jaAmngamlas och larares 6kade kunskaper om
deras sjukdom samt lararens stéd i de sociala och akademiska aktiviteterna
skulle gagna dem i skolan [10]. Férdldrarna brukar samtala med lararen
forsta skoldagen om sitt blédarsjuka barn for att ta upp féorvantningarna och
problemen som finns [20-9].

[...]’My mom had told my teacher that I had hemophilia, [but] I wasn’t going to
school unless she told my teacher about the crutches I was using then [ was
sort of embarrassed You go to school on crutches one day, and the next day
you have a shot [and] you go to school without crutches and all the kids are
going, ‘you fake’ and all that”. [20, s.221]

Relationen mellan larare och foraldrar ar essentiell f6r barn med speciella
behov. Aven fér ldraren dr denna relation viktig eftersom férdldrarna kan
hjalpa lararen [12]. Barnen behoéver en person som kéanner till deras
sjukdom, och som finns tillgdnglig nar foérdldrarna inte ar dar. Detta
stéd/hjalp gor det mojligt f6r barnet att delta i gruppen, och bér finnas med
till dess att barnet mognar och kan ta vara pa sig sjélv[20]. Lararna i Brook
och Galilis [9] studie menade att ldrarna borde fa ta del av elevernas
héalsojournaler.

A priority for teachers would be for parents or health care professionals to help
teachers become more aware of the ill children’s differences, so that the school
personnel might become increasingly alert to the phenomena which make the
daily lives of chronically ill children so different from those of normal children
Creative ideas for increasing effective participation with peers may well include
inviting peers to do what the chronically ill children can do. [20, s.223)

Nar barnen vaxer upp och tar ett stérre ansvar for sitt handikapp sa talar de
aven mindre om sitt tillstand. Att bli betraktad som annorlunda, menar
barnen i Oremlands [20] studie, utgdér en risk eftersom barnen blir osdkra
infér sina jamnariga.

Detta avsnitt har visat att barnen paverkas mestadels negativt av sin
sjukdom samt att de uppvisar en storre problematik nidr de nar tonaren.
Avsnittet visar dven att fordldrarna har en viktig roll i barnens skolgang.

1.1.4. Skolan

Det har avsnittet tar upp studier som gjorts pa skolor i USA och Israel.
Studierna visar pa de problem som uppstar i skolorna nar de har elever med
olika kroniska sjukdomar. Avsnittet tar &ven upp en studie gjord pa en
forskola i Norrképings kommun som jobbar med gruppintegrering av
kommunikationshandikappade barn.
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Eftersom lagen sdger att alla barn maste ga i skolan betyder det att skolan
méste handskas med kroniskt sjuka barn [12-23]. Okad information och
traning till lararna forvantas 6ka med tanke pa antalet kroniskt sjuka barn
som finns [10]. Kommunens har ansvar {6r att hdnsyn tas till barn med
speciella behov [12-24]. Ansvaret 6ver dessa barns skolgang och hélsa har
dock i huvudsak varit lararnas och skolskéterskans. Lararna i Esperat,
Moss, Roberts, Kerr och Grenns [12] studie menade att de sallan fick ndgon
hjalp av nagon annan skolpersonal, och eftersom det finns brist pa
skolskoéterskor sa fick de handskas med de kroniskt sjuka barnen sjalv.
Lararna anser att administrationspersonalen borde vara villig att hjilpa
lararna [12]. Vidare anser bade larare och skolskoéterskor att det brister i
tillgdnglig information angaende sjukdomen. Detta har lett till en férsvaring i
att tillgodose de kroniskt sjuka barnens behov [10-12-9].

Brook och Galili [9] menar att skolpersonalen inte &ar medvetna om
utbildningsbehoven som barn med kroniska sjukdomar har. Clay, Cocco,
Cortina, Harper och Drotars [10] studie gjordes under ett ars tid pa 17
skolor i USA, antalet deltagare var 476. Syftet var att studera hur utbildare
handskades med kroniska sjukdomar hos sina elever. Skolpersonalen hade
en relativt liten kunskap om kroniska sjukdomar. 54,3% ansag att
huvudkéllan var skolskoterskan. Endast 27,4% fragade de kronsikt sjuka
barnens foraldrar. 60% hade ingen akademisk utbildning och 64% hade inte
fatt ndgon fortbildning i arbetet om barn med kroniska sjukdomar. And4 har
bade barnen och fordldrarna papekat vikten av kunskap hos lararna fér att
eleven skall lyckas. Kunskaperna som behoriga ldrare har bygger inte enbart
pa den teoretiska utbildningen. De far sin praktiska fardighet bade genom
sin teoretiska utbildning och under sitt yrkesverksamma liv. Den teoretiska
utbildningen gor att pedagogerna klarar av att 16sa de praktiska problem
som de moter i arbetslivet [25].

Kaffenbergers [13] studie gjordes pa 250 kuratorer i USA. Deras roll med att
stédja studenter med kroniska sjukdomar var oklar. De kande sig
oférberedda med att samla in laxor, hjalpa lararna att forsta elevernas
sjukdom, informera om de kroniskt sjuka barnens sjukdom till deras
kasskamrater, traffa fordldrar, skolpersonal och larare. Kuratorerna ville ha
traning och stdd. Skolledarna, skolpersonalen och ldrarna ansag att deras
kunskaper om kroniska sjukdomar och hantering av dessa brast [9].
Lararna menar att de behoéver praktik, orientering, konferenser om kroniska
sjukdomar, datorer i klassrummen, assistans, personal forstarkning och
kommunikationssystem [12]. Den stoérsta radslan {6r lararna var att inte
veta vad man skall géra om det intraffar en akut situation. De ldrare som
har uttryckt lugn har varit de som har en skéterska till hands eller en
handlingsplan att félja [22]. Skolpersonalen och lararna ar osédkra pa sin roll
gentemot de kroniskt sjuka barnen [13]. De har uttryckt hjalpléshet,
frustration och dngslighet 6ver att behéva vara bade larare, och att behéva
skota barnens héalsa, och de kanner att de har ett ansvar som de inte ar
beredda pa [10-12]. De vill inte undervisa barn med speciella behov. De
tycker att de borde undervisas av larare som har utbildning f6r att handskas
med kronsikt sjuka barn [12].
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"The most important thing to realize at the outset is that we are regular
education teachers, not special Ed teachers, and certainly, not trained in the
health care field.”[12, s. 177]

Professionella pedagoger har under sin utbildning fatt férklaringsmodeller,
teorier och kunskaper som utgdér grunden for arbetet. Med hjalp av dessa
kan en professionell larare forstd och 16sa uppgifterna som moéter henne i
arbetet [25].

"Att arbeta inom ett specifikt yrke innebér att man kontinuerligt utmanas att
praktisera sin yrkeskonst pa en rad olika uppdrag vilka kanske till och med
ska utféras under olika férutsattningar och i vitt skilda situationer.” [25, s. 34|

Forslund och Jacobsens [25] studie visar i motsats till Kaffenbergers [13]
studie, att pedagogerna inte upplever att de funktionshindrade barnen har
behov av en annan typ av yrkesskicklighet hos personalen jamfért med de
andra barnen. Daremot anses det sociala samspelet mellan det
funktionshindrade barnet och de andra barnen som viktigt.

Aven om alla barn har samma réattigheter och lika véarde[21] visade Clay, et
al. [10] studie att gymnastikldrarna vigrade undervisa elever som led av
ortopediska problem och musikldrarna var inte redo att lata elever med
beteende problem ta del av lektionen. Lararna menade att manniskor ar sa
radda for "etiketter” att barnen inte far den hjalp de behoéver [12].

Foraldrar och larare menar att en battre forstaelse av kroniska sjukdomar
skulle 6ka stodet som skolan ger barnen [10]. Lararna ansag att de behovde
ha stoérre kunskaper om sjukdomens symptom [9] de ville ha stoérre kontakt
med sjukvarden samt traffa ldkare och skoterskor for att kunna foérsta
barnens behov [12].The Health and Education Leadership Projekt (HELP) ar
ett projekt som startades for att utbilda skolpersonal fér att kunna tillgodose
elever som lider av nagon kronisk sjukdom [14]. Eftersom barn med
kroniska sjukdomar 6verlever sina handikapp idag, sa far de ett fungerande
liv som tillater dem att delta i den normala skolgangen [12]. Det betyder att
de inte behover en annorlunda skolgang. Det de behéver &r en normal
skolgang déar deras speciella behov av vard ar individuellt anpassade[14].
Bade foraldrar och larare menar att kroniskt sjuka barn har problem som en
foljd av sin sjukdom, sa som nérvaro, att uppfylla skolkraven samt
anpassningen av skolans sociala krav [10-22]. Det har har resulterat i
sénkta krav pa de kroniskt sjuka barnen, bade fran lararnas samt fran
foraldrarnas sida. Det kan leda till att barnen inte klarar av skolan och att
de far problem med sina jdmngamla klasskamrater [10]. Brook och Galili [9]
menar dock att lararen borde vara mer tolerant mot eleven. Lararens
kunskaper om den kroniska sjukdomen och hemmets attityd till elevens
handikapp ar viktig och kan ha stor betydelse fér eleven att lyckas i skolan
och med laxorna [10].

Greater knowledge about chronic diseases and handicaps may have a
prerequisite influence on teachers’ attitudes towards the disabled pupil.

15



Positive teacher’s attitudes toward chronic patients are important, as this may
serve as a model for all pupils in the class. This is the ideal situation; but in
many situations, the reality is quite different. Discrimination towards the
chronic patient begins at school, when the teachers do not know enough or are
ignorant to their medical condition and its sequellae. It is also important that
head teacher spend more time with the individual pupil in their class and also
have direct contact with his parents. [9, s.38]

Lararna och skolskéterskorna i Esperat, et al. [12] studie menar att de
maste fa en fortbildning om kroniskt sjuka barn, samt ha kontinuerlig
support fér att kunna tillgodose barnens héalsa och skolgang. Personalen i
Forslund och Jacobsens [25] studie menar att en personlig assistent
“hindrar framvéxten av en gemensam kompetens och ansvarsférdelning” [25,
s 14|. De menade aven att barn som har personlig assistent l4att kan isoleras
och forsédttas i utanféorskap. Det ar viktigt att barn som har funktionshinder
integreras med andra barn och att det blir en ansvarsférdelning hos
personalen. HELP hade workshop for skolpersonal fran 33 olika skolor dar
de fick hora vad barn med kroniska sjukdomar anser om sin sjukdom. De
fick aven modjlighet att tala med en barnpsykolog. HELPs utvardering visade
att kunskaperna om barn med kroniska sjukdomar 6kade med 40%.
Utvarderingen av HELPs undervisningsplan var bra eller mycket bra [14].
Spridning av information till ldrare med en 6ppen kommunikation mellan
foraldrar, sjukvard- och skolpersonal behévs fér att 6ka anpassningen av
barn med kroniska sjukdomar i klassrummen [10]. Det finns ett behov av
undervisning i skolhalsa [9]. HELP uppmuntrade skolpersonalen att ha ett
mal sa att HELP skulle kunna tillgodose varje skolas behov och anpassa sin
workshop fér dem. HELP menar att det viktiga ar att varje skola infér malet
att tillgodose de kroniskt sjuka elevernas behov [14]. Skolpersonalen maste
fa information for att tillgodose de kroniskt sjuka barnens behov sa att de
underlattar deras sociala och akademiska prestationer [10]. Man maste
integrera barnens behov med de kéllor som finns och géra en gemensam
planering med lararna och vardnadshavare [12]. Denna planering skall
dokumenteras och féljas upp kontinuerligt och utvarderas [24]|. Brook och
Galili [9] menar att om lararna deltog i kurser eller/och seminarier om
kroniska sjukdomar och olika handikapp utformade av professionella skulle
deras forstaelse och kunskap om barnen 6ka. Det maste finnas faktablad,
bibliotek med forskningar och &ven audiovisuellt material som kan anvindas
individuellt och i grupp[12]. Lararna i Brook och Galilis [9] studie menade
att de aldrig fick nagot instruktions eller informations seminarium under sin
utbildning.

[...] teachers do not have the specialized education and training needed to
implement such an approach. Their learning needs have to be assessed, and
they have to be provided with available resources so that these needs can be
met through educational programs delivered individually or in groups. School
personnel must be prepared with adequate knowledge, skills, and training to
facilitate the successful integration of SNC [Special Needs Children] into the
regular classroom environment. The child who requires intricate and complex
technology for survival will be a challenge for school personnel who had
precious exposure to medically fragile children. Training of school personnel
will assist them not only to feel comfortable with these children, but also to
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provide them with a sense of competency that demystifies the child’s situation.
[12, s.179]

I Skolverkets allménna rad [24] star det att personalen skall ha kompetens
for att tillgodose barns speciella behov. HELP pekar pa vikten av att varje
skola utvecklar sitt eget system fér att veta hur man ska beméta barn med
kroniska sjukdomar [14]. Aven Gross, refererad i Forslund och Jacobsen
[25], menar att det ar viktigt f6r den professionelle att tillhéra en viss grupp.
Lararna menar att det inte finns nagon forberedelse for att hantera barn
med speciella behov [12-22]. De effektivaste programmen ar de som
fokuserar pa ett barns situation och inte pa alla barn med kroniska
sjukdomar eftersom varje barn har olika behov och situationerna férandras
dagligen. Man maste vara extremt flexibel, sdger en larare. Lararna i olika
studier ansag att det fanns brist pa information, kommunikation och
integration [12-22].

Detta avsnitt har visat skolan och skolpersonalens uppfattningar och
upplevelser av att ha elever med olika kroniska sjukdomar. Det som har
tagits upp har varit skolpersonalens 6énskan att ha mer kunskaper om de
kroniskt sjuka barnen . Kroniska sjukdomar har inte ingatt i personalens
och framférallt lararnas utbildning vilket ldrarna i de ndmnda studierna har
saknat. Lararutbildningen &r inte en sjukvardsutbildning och lararna maste
alltid undervisa olika barn i olika situationer. Det som kan vara av varde i
denna studie ar att se om forhallandena for lararna i Sverige liknar de som
finns i USA och Israel. Intressant ar att se hur férhallandena ar i andra
lander.

1.1.5. Forskolan

Det hir avsnittet tar upp foérskolan i Sverige och dess verksamhet. Aven
férskolans laroplan beskrivs i korthet.

80 % av alla barn mellan 1 och 5 ar gar pa forskolan. Forskoleverksamheten
omfattar dppna foérskolan, familjedaghem och férskolan. Oppna férskolan
riktar sig till barn som inte &r inskrivna pa férskolan dven om alla barn far
vara dar. Oppna férskolan ar ocksd en métesplats fér den vuxna som &r med
barnet, detta kan vara fordldern eller dagbarnvardaren. Den 6ppna férskolan
ar avgiftsfri och man behdéver inte passa tider [26]. Familjedaghem &r ett
alternativ till férskola dar dagbarnvardaren bedriver verksamheten i sitt eget
hem. Forskolan &r en pedagogisk gruppverksamhet f6r barn vars férdldrar
arbetar eller studerar. Forskolans Oppettider anpassas till féraldrarnas
arbetstid [26].

Laroplanen for forskolan utkom den 10 juli 1998. Denna laroplan faststéaller

nationella mal och riktlinjer fér féorskoleverksamheten. Kommunen i sin tur
avgoér inom de faststillda ramarna hur verksamheten skall bedrivas [27].
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Innan det fanns en laroplan fér forskoleverksamheten, fanns det daghem
(dagis) och lekis. Daghemmet hade som syfte att ta hand om barnen néar
foraldrarna jobbade. Lekis kunde barnen beséka nagra for- eller
eftermiddagar i veckan, dess huvudsakliga uppgift var att férbereda barnet
infor lagstadiet [28].

Efter att laroplanen fo6r férskolan (Lpfé 98) inférdes betonar man det
pedagogiska innehallet i verksamheten. Lpfo 98 anger endast riktlinjer foér
férskolans pedagogiska uppdrag [29].

I laroplanen for férskolan[3] kan man ldsa om de grundlaggande varden som
forskoleverksamheten vilar pa. Nagra utav de 4ar manniskolivets
okrankbarhet, alla manniskors lika varde, individens frihet och integritet,
solidaritet med de svaga och utsatta samt jamstalldhet mellan kénen. Dessa
viarden skall hallas levande i arbetet med barnen. Aven omsorg om och
hénsyn till andra méanniskor, rattvisa och jadmstalldhet samt alla individers
rattigheter ska lyftas fram och synliggéras. Vidare kan man ldsa om
forstaelsen och medmanskigheten som forskolan ska utveckla hos barnen
[3].

Har presenteras forstaelsen och medmanskligheten som Lpfé 98 skriver att
férskolan ska bedriva.

Forskolan skall uppmuntra och starka barnens medkéansla och inlevelse i
andra manniskors situation. Verksamheten skall préglas av omsorg om
individen och syfta till att barnens férméaga till empati och omtanke om andra
utvecklas, liksom 6ppenhet och respekt fér skillnader i manniskors
uppfattningar och levnadsséatt. Barns behov av att pa olika satt fa reflektera
over och dela sina tankar om livsfragor med andra skall stédjas. [3 s. 2]

Berntsson [29] menar att det som har debatterats i media har varit det
faktum att det brister pa forskoleplatser, samt huruvida barn till arbetslésa
foraldrar ska ha ratt till férskoleplats eller ej. Det pedagogiska uppdraget
som forskolan har eller ldroplanen uppméarksammas sédllan. Inte heller vem
det &r som har det pedagogiska ansvaret vacker intresse.

Lpf6é 98 menar att férdldrarna skall ha fértroende for férskolan. Personalen
har en formaga att forstd barn med svarigheter. Dessa svarigheter omfattar
alla barn som har olika typer av svarigheter [3].

Forskolelararen har en kompetens som Dbestar av “teoretiska,
praktikgrundade och personlighetsrelaterade kunskaper”[29 s. 201]. Den
kompetens som forskolelararen har leder till att hon kan verkstélla
laroplanens mal [29].

Lpfo 98 lagger stor vikt pa barnens egen kreativitet. Barnet skall ges

mojlighet till den egna fantasin, utforskandet, egna planer, nyfikenheten,
kreativitet i lek, ldrande inom- och utomhus och lust att lara[3].
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Nar kommunen beslutar om ett barn har behov av sarskilt stéd vags
personalen och forskolechefens beddmning tungt. Att ett barn har en
diagnos betyder inte att barnet har behov av sarskilt stéd aven barn utan
diagnos kan behoéva en resurs [24]. Viktigt &r att de barn som behdver
sarskilt stdd skall integreras i den ordinarie verksamheten. Det finns olika
former av stéd. Nedan beskrivs de olika former av stéd som kommunen kan
anse att barnet behoéver:

Stodet kan ges som personalforstirkning, antingen till barngruppen generellt
eller till det enskilda barnet, eller i form av konsultation och handledning till
personalen.[...] En minskning av antalet barn i barngruppen eller anpassning
av lokalerna &ar andra stédformer. [24, s 33]

Stodet som barn i behov av sarskilt stdéd far ska ses i relation till den miljo
barnet vistas i [24]. Personalen ska aven tillsammans med vardnadshavare
planera och dokumentera arbetet med sarskilt stéd. Detta ska aven féljas
upp [24].

Detta avsnitt har visat kortfattat vad det star i forskolans styrdokument,
Lpof 98. Det arbete som forskolan bedriver ar det som star i laroplanen.

1.1.6. Statens institut for handikappfragor i skolan

Statens institut for handikappfragor i skolan (SIH)ar en myndighet som har
uppgiften att underlatta skolgangen for barn med funktionshinder. SIH skall
erbjuda kommunen rad och specialpedagogiskt stod. Representanter fran
SIH menar att de jobbar mot uppdrag av kommunen, som kontaktar dem
ndr de behoéver deras kompetens. Detta sker dock inte ofta nar det galler
blédarsjuka. Forr i tiden hade SIH ett eget register med alla
funktionshindrade barn. SIH menar att de var "deras barn” och att de da
kunde hjalpa och stdédja de mer &n idag. Oftast &r det de aktiva férdldrarna
som ”hittar” SIH och kontaktar dem. SIH i sin tur informerar férdldrarna om
vad de kan gora. Darefter kontaktar férdldrarna kommunen fér att informera
kommunen om vad som kan goras. Representanter fran SIH kan inte
minnas nar de senast fick ett uppdrag om ett blédarsjukt barn.

1.1.7. Férbundet Blodarsjuka i Sverige

Forbundet blédarsjuka i Sverige (FBIS) menar att det inte alltid har varit
sjalvklart fér kommunen att satta in resurspersoner. Det star i Skolverkets
allménna rad [24] att barn som behoéver mer stod skall fa det. Barnomsorgen
har kontaktat Férbundet blédarsjuka i Sverige endast fér att tala om
resurser, om det ar brukligt att ha det. Det har dock oftast varit skolan som
kontaktar féorbundet bldédarsjuka. Kommunen bér "strdva efter att barns
behov av sarskilt stéd tillgodoses i den ordinarie verksamheten samt att
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personalen har tillrdcklig kompetens foér detta” [24] &anda finns det
blédarsjuka barn som inte har resurs. Den information som Foérbundet
blodarsjuka har finns i form av Faktablad som kan laddas ner gratis fran
Internet, detta kan vara en anledning till att kommuner och barnomsorg inte
hér av sig till dem. De olika stéd som kommunen kan erbjuda ar
personalférstarkning till barngruppen eller till det enskilda barnet,
konsultation och handledning till personalen, en minskning av barngruppen
eller anpassning av lokalen [24]. Utifran féradldrarnas perspektiv ar det inte
alltid bra att ha en person som ”f6ljer barnet”. Det har varit battre att ha en
resurs till hela barngruppen, fér barnets skull. Den huvudsakliga
informationen till daghems- och skolpersonalen ges av foradldrarna [22].
Foraldrarna agnar mycket tid till att informera pa daghem och skola. Denna
information ges kontinuerligt med tanke pa att barngruppen férandras och
att personalen inte alltid ar densamma. Foérdldrarna informerar bade
personal och barngruppens féraldrar. Det &r endast vid informationen om de
medicinska aspekterna som koagulationspersonalen aker till daghem och
skola fér att informerar.
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1.2. Problemformulering

Studierna som tas upp i avsnittet bakgrund visar att det ar problematiskt att
leva med en kronisk sjukdom. De internationella studierna visar att larare
tycker att de saknar kunskaper om kroniska sjukdomar. Studien som &r
gjord i Sverige [25] visar att pedagogerna pa férskolan besitter den kunskap
som de behéver for att handha barn med funktionshinder. Studier om
blédarsjuka barn &r fradmst riktade till medicinstuderande och/eller
sjukvardspersonal. Det saknas dock pedagogiska studier som hur
pedagogerna uppfattar sitt arbete med blédarsjuka barn.

1.3. Syfte

Syftet med denna uppsats ar att undersoka vilka kunskaper personalen pa
férskolan har om att ansvara f6r barn som har blédarsjuka, hur de uppfattar
att deras pedagogiska arbete paverkas och vilken kunskap de anser sig
behoéva for att kunna hantera blédarsjuka barn i verksamheten.

1.4. Fragestallningar

Studien fragestéallningar ar féljande:

e Vilka behov och vilken tillsyn uppfattar pedagogerna att blédarsjuka
barn behéver?

e Uppfattar pedagogerna att de agerar annorlunda pedagogiskt i motet
med blédarsjuka barn?

e Hur uppfattar pedagogerna att deras arbete paverkas av att ha ett
blédarsjukt barn i barngruppen?

e Innebar féorekomsten av en blédarsjuk elev 6kade resurser?

e Hur sdger de sig agera om det hédnder en olycka?

o Uppfattar pedagogerna att de har ett stérre ansvar fér en blédarsjuk
elev &n fér andra barn?

e Uppfattar pedagogerna att barngruppen paverkas av att det finns ett
barn i gruppen som har blédarsjuka?
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2. Metod

I detta avsnitt gérs en metodbeskrivning for att darefter beskriva studiens
definitioner, s6kmetoden, ansats, undersdékningsmetoden, urval, etiskt
forhallningssatt, samt databearbetning.

2.1. Metodbeskrivning

For att uppna studiens syfte valdes fenomenografin som forskningsansats.
Utifran valet av ansats valdes dven den kvalitativa intervjun. Den kvalitativa
intervjun har som syfte att beskriva och forstd de teman som férekommer i
den intervjuades vardag [31]. Nar ansats och metod hade valts vagdes &ven
for- och nackdelar in. Det var framforallt begreppet reliabilitet som ar
svarare att méata nadr man genomfér en kvalitativ metod [32]. Trost [32]
menar att det finns fyra komponenter i begreppet reliabilitet, dessa ar:
Kongruens, Precision, Objektivitet och Konstans. Vidare menar Trost [32] att
konstans inte ar aktuell vid en kvalitativ intervju pa det satt som vid en
kvantitativ studie.

Konstans [...]tar upp tidsaspekten och férutsatter att fenomenet eller attityden
[...] inte &ndrar sig. [32, s. 111]

I en kvalitativ studie &r man intresserad av féorandringar [32]. Férdelen med
en kvalitativ intervju i denna studie var att kunna studera pedagogernas
uppfattningar och goéra en analys pa djupet. En kvantitativ metod hade inte
kunnat anvandas fér att uppna studiens syfte da syftet inte var att méta
nagot.

Individen &r inte stabil och statisk i sina forestallningar, sina asikter och i
sina beteenden [32]. Detta var ocksa nagot som o6vervagdes da beslutet av
den kvalitativa metoden togs, detta pa grund av min erfarenhet av
blodarsjuka. Jag forsokte dock inte paverka pedagogerna och anvidnde mig
av diktafon vid samtliga intervjuer. Trost [32] menar att en férdel med att
anvanda bandspelare ar att man lar sig genom att lyssna pa sin rost.

Intervjuguiden bestod av en lista 6ver frageomraden [32]. I och med min
forforstaelse av blédarsjuka uppstod det aldrig "horror vacui, radsla for
tomrum”[32, s. 50]. Det fanns alltid mycket att fraga. (Se bilaga)

2.2. Definitioner

Begreppet pedagog kommer fran grekiskans ”"paidagogos” som bestar av tva
ord: piados, betyder barn och agogos, betyder ledare. I den antika Grekland
var det bendmningen pa den slav som f6ljde barnet till skolan och sedan
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tillbaka till hemmet [30]. I férskolan arbetar férskolelarare och barnskétare,
pa vissa forskolor &ven resurspersoner samt personliga assistenter. I denna
studie anvands begreppet pedagog som bendmning pa all forskolepersonal. I
resultatet samt 1 diskussionen anvands begreppen pedagog och
resursperson.

2.3. SOkmetoden

Litteraturen som har anvants i denna studie hittades frdmst i databasen
ERIC och Academic Search Elite men aven i Medline Plus dar information
om hemofili hittades. De s6kord som anvandes var: Chronic diseases, health,
*Teachers, *Child health, *Quality of life, Hemophilia, hemophilia And
education, hemophilia and school, Health Care, *Children with disabilities,
*Education, *Special needs, Children with Special Needs, Chronic Illness,
Students with a Chronic Illness. Utéver sékningen I databaserna anvandes
aven Internet for att hitta olika artiklar och Lpfé 98, Pedagogisk forskning i
Sverige samt 6vriga Internet referenser. Aven Libris, via Hégskolan i Gavles
bibliotek, anvandes foér att hitta Forslund och Jacobsens [25] studie.
Kontakten med de personer som har bidragit till delar av studien har varit
via telefon. Telefonnumren har hittats pa Internet.

2.4. Val av ansats

Valet av ansats i denna studie har varit den fenomenografiska ansatsen,
som, utvecklades av Marton F., et al. vid G6teborgs Universitet. Syftet med
fenomenografin ar att studera hur individer uppfattar ett fenomen, "man far
reda pa saker och ting genom ett skrivet eller talat sprak”. Fenomenografin
har som syfte att ta reda pa hur olika personer uppfattar nagot inte vilka
kunskaper som olika personer har. Hur véarlden ”ter sig fér olika manniskor”
[33, s 163]. Marton menar att beroende pa hur man stéaller fragor far man
olika svar. "Why some children succeed better than other in school” eller
"What do people think about why some children succeed better than others
in school?”[34, s 177] Den forsta fragan handlar om hur nagot ar medan den
andra handlar om manniskors uppfattningar av verkligheten [35].
Fenomenografin anvidnder sig av den andra fragan fér att studera
méanniskors uppfattningar. Larsson [35] skriver att Marton menar att det
finns tva olika beskrivningsnivaer.

[...]férsta ordningens perspektiv — det handlar om fakta — vad som kan
observeras utifran. [...] andra ordningens perspektiv — det handlar om hur
nagon upplever nagot — hur nagot ter sig for nagon. Det &r inte fragan om
huruvida nagot ar sant eller falskt, utan fragan om vad man studerar. [35,
s.12, Kursivering i original]

Fenomenografin &r en kvalitativ metod, den handlar, i detta fall, om hur
nagot gestaltas [35]. Larsson menar att det centrala ar att finna kategorier,
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beskrivningar eller modeller f6r att pa basta satt beskriva olika fenomen eller
sammanhang i omvéarlden. Foreteelser ar sa vittomfattande att de ar
svarbegripliga och svara att definiera [35]. Syftet med fenomenografi ar att se
hur individer ser, uppfattar, forstar och forestaller olika fenomen i deras
omvarld [34]. Marton refererad i Larsson [35] beskriver variationen i
uppfattningar.

Uppfattningar star ofta for det som ar underforstatt, det som inte behéver
sdgas eller som inte kan sagas, eftersom det aldrig varit foremal for reflektion.
De utgér den referensram inom vilken vi samlat vara kunskaper eller den
grund, pa vilken vi bygger vara resonemang.[35, s. 31]

Larsson menar att, for att studera maéanniskors foreteelser kan man
kombinera datainsamlingsmetoden aven om intervjun ar basen da syftet ar
att fA fram hur nagon forestiller sig sin omvarld. For att fa fram
variationerna i uppfattningar kravs det ldsning och reflektion och vidare
kritisk granskning av de kategorier som man har formulerat [35].

In phenomenography it is the very categories of description that make up the
main results of the research. [36 s.556]

Eftersom jag har velat undersoka pedagogernas uppfattning av blédarsjuka
barn sa har fenomenografin passat denna undersékning. I denna studie har
pedagogerna intervjuas, darefter har jag bearbetat vad de har sagt samt
kategoriserat pedagogernas uppfattningar. Kategorierna ar kvalitativt olika,
vilket betyder att de representerar olika satt att forestdlla sig ett fenomen
[35]. Med kvalitativ menas har att fA sa manga uppfattningar som mojligt.
Utifran de svar som pedagogerna har givit tolkas svaren fér att darefter
kategoriseras.

2.5. Pilotstudie

Kvale [31] skriver att intervjufragorna boér vara korta och enkla vilket
intervjuguiden som anvandes var. Intervjuguiden bestod av stédfragor eller
ord. Pilotstudien genomférdes pa en pedagog som inte deltog i studien.
Intervjuguiden modifierades efter pilotstudien. Information om deltagarens
alder, yrkesgrupp, arbetslivserfarenhet och verksamhetens sammanhallning
togs bort da det k&ndes ovasentligt for studiens &ndamal. Pilotstudien tog ca
50 minuter att genomféras, da diskussioner kring fragorna i sig togs upp.
Nar pilotstudien hade genomforts sa justerades intervjuguiden.

2.6. Unders6kningsmetod

Datainsamlingen har gjorts genom intervjuer, vilket &r den vanligaste
datainsamlingsmetoden inom fenomenografin. Intervjuerna har varit
halvstrukturerade. Det innebar att temat pa fragorna var bestdmd i forvag
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samtidigt som det gavs mojlighet for varje enskild pedagog att tala om det
som var intressant. Ordningen pa fragorna férandrades beroende pa de svar
som pedagogerna gav. Intervjuerna utféordes pa pedagogernas arbetsplats.
Pedagogerna fick bestdmma dag och tid fér intervjun. Intervjuerna bandades
med en diktafon, darmed gick ingenting av det som sades forlorat. Efter en
testintervju, berdknades 30 minuter per intervju. Denna tid varierade
ganska mycket beroende pa hur mycket pedagogen sade under intervjun.
Nagra intervjuer tog 1 timme. Resultaten som intervjupersonerna gav
paverkades av att nagra intervjuer tog langre tid. De som tog langre tid gav
mer data. De som tog kortare tid var &ven kortare i sina svar och tycktes inte
vilja sdga sa mycket.

2.7. Val av intervjupersoner

Valet av intervjupersoner har inte varit slumpmassig. De har varit pedagoger
som arbetar, eller som nyligen har arbetat pa en foérskola som har haft en
elev med blodarsjuka. Valet har fallit pa pedagoger som finns i ett begransat
omrade, som var latta att nad. Begradnsningen har berott pa tidsbrist. De
pedagoger som deltog i studien var fran fem olika forskolor. Valet har varet
ett bekvamlighetsurval. Intervjuerna har bandats och har varit personliga.
De intervjuade har varit bade pedagoger samt resurspersoner men i denna
studie har jag valt att kalla alla fér pedagoger. Nio personer deltog i denna
studie.

2.8. Databearbetning

Intervjuerna transkriberades ord fér ord med pauser, skratt, etc. féorst med
papper och penna for att darefter skriva rent dem i datorn. Allt ondédigt
material som pauser, skratt etc. togs bort vid renskrivningen. Data skrevs ut
for att analysera intervjuerna flera ganger under flera dagar. Eftersom jag
sokte det som “ar underférstatt, det som inte behdver sigas eller det som
inte kan s&gas...”[35, s.31] sa fick jag lasa och se pa texterna flera ganger for
att hitta variationer i hur pedagogerna uppfattar sitt arbete med blédarsjuka
barn. Utifran fragestallningarna soékte jag i intervjumaterialet kategorier. Jag
sOkte sad manga likheter och skillnader som mojligt for att f& fram
kategorierna. De olika kategorierna markerades med olika farger pa papperet
fér att sedan skrivas ner pa datorn. Utifran de kategorierna togs det fram
underkategorier som redovisas i resultat avsnittet. Underkategorierna hade
med huvudkategorin att géra men anda 6verlappade de inte varandra (Se
Kategorisystem)
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2.9. Etiskt forhallningssatt

De forskningsetiska principerna har varit grunden fér det etiska
forhallningssattet i denna studie [37]. Intervjuerna gjordes pa frivillig basis.
Innan intervjun fick deltagarna information om studiens syfte och om vilken
hoégskola jag tillhor. Information om konfidentialitetskravet gavs till samtliga
deltagare. Eftersom studien inte redovisar nadgra namn eller férskolor var det
viktigt att alla som pa nagot séatt blev inblandade i studien fick reda pa detta.
De har fatt veta vilken ansats studien har, och hur intervjuerna kommer att
redovisas. De har fatt information om anonymitet och att ingen kommer att
veta vilka forskolor som ingar i studien. De har aven fatt information om att
ingen obehoérig kommer att lyssna pa intervjuerna.

Innan studien startade kontaktades Féorbundet blédarsjuka i Sverige. De fick
information om syftet med studien och vilka som skulle inga i den. Darefter
fick jag fick telefonnumren till férdldrarna som hade givit sitt godkdnnande
till Férbundet. Jag ringde féradldrarna och talade om vilken hégskola jag
tillhérde och syftet med studien. Viktigt har var att vara tydlig med att
férklara att barnen aldrig skulle bli ndmnda vid namn eller adress i studien.
Att fa foradldrarnas godkadnnande for att intervjua pedagogerna var den
viktigaste etiska aspekten i denna studie. Jag ville att de skulle veta att
deras barn férblir anonyma i min studie innan intervjuerna med barnens
pedagoger gjordes. Nar pedagogerna fick forfrigan om att delta i
unders6kningen var det &aven viktigt att tydliggéra de forskningsetiska
principerna som géallde. Pedagogerna fick all information om sina rattigheter.
Syftet med studien foérklarades och de kunde stalla fragor. De fick sjalva
bestdmma vid vilken tidpunkt och vid vilken plats intervjun skulle
genomfodras. De fick aven information om att de fick avbryta sin medverkan
om de inte ville fortsdtta med den. Jag var tydlig med att forklara att de
skulle forbli anonyma. Har beskrev jag pa vilket sétt resultatet av studien
skulle redovisas sa att de forstod att det inte skulle ga att identifiera
pedagogen.

2.10. Materialets tillforlitighet

En kvalitativ studie kan inte valideras pa samma satt som en kvantitativ
studie utan ar beroende av bland annat de yttre faktorer sa som forskarens
bakgrund, f{orfoérstaelse och kompetens. Jag val medveten av att min
stdndpunkt &ar influerad av att jag har nara relation till en blodarsjuk.
Paverkades pedagogernas svar av det? Troligen, &ven om det inte gar att veta
pa férhand. Om intervjusvaren, som pedagogerna gav, paverkade studien
negativt gar inte att sdga. Det dnda sattet vore att gora en identisk studie
under identiska férhallanden. Backman [38] menar att genom replikation ar
det mojligt for en utomstadende att upprepa studien under identiska
forhallanden.
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3. Resultat

I det har avsnittet redovisas all data som har samlats in. Pedagogernas
uppfattning av arbetet med blédarsjuka barn har resulterat i kategorierna
kunskap, arbete och resursperson, som har underkategorier, samt
kategorin natverk. Underkategorin trygghet finns bade under kategorierna
kunskap samt arbete. Aven underkategorin stéd finns under kategorierna
arbete och resursperson.

Pedagogernas arbete
/ med blodarsjuka barn

Kunskap Arbete Resursperson Natverk
Eget ansvar Tillsyn Ekonomi
Uppdatering Planering
Sjukvéardspersonal Akuta agerande
Brister
Trygghet Stod

Kategorisystem: Pedagogernas uppfattningar av sitt arbete med blédarsjuka
barn.

3.1. Pedagogernas uppfattningar

Pedagogernas utsagor har resulterat i kvalitativt olika grupper som jag
kommer att redovisa. Underkategorin Trygghet redovisas sist i kategorin
pedagogernas uppfattning av kunskapen om blédarsjuka barn i arbetet.
Underkategorin stdéd redovisas sist i kategorin pedagogernas uppfattning av
resursperson till den blédarsjuka.

3.1.1. Pedagogernas uppfattning av kunskapen om blddarsjuka barn
som behovs i arbetet

Pedagogernas uppfattning av kunskapen om blédarsjuka barn som behévs i
arbetet har resulterat i fyra olika underkategorier.
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Kunskapen om blodarsjuka fas genom eget ansvar

Denna uppfattning pekar pa vikten av att sjalv ta ansvar for sitt larande. En
pedagog menar att nar ett barn med speciella behov kommer in i
barngruppen ar det upp till pedagogen att séka information och lasa om
barnets sjukdom.

"Eftersom [de blédarsjuka] barnet har andra konsulenter sa byggs det upp en
ganska bra kunskap om det barnet da. Men kunskapen far man genom eget
engagemang.”(D)

*Jag forskade pa valdigt mycket sjalv faktiskt hemma och tog reda pa sa
mycket jag kunde.”(G)

Denna kategori visat att pedagogerna uppsdker den information som ar
viktig i sitt dagliga arbete.

Kunskapen om blodarsjuka maste uppdateras

Uppfattningarna i denna kategori visar att nar pedagogerna har fatt den
information som féraldrar och sjukvarden har givit dem maste den hallas vid
liv. Kunskapen maste hallas levande. En pedagog belyser vikten av att ga
igenom informationen tillsammans med de andra pedagogerna vid
personalmoétena.

"Det ar latt att man blir hemmablind om allting gar bra hela tiden”(G)

“Informationen [om honom] sitter i pArmen.”(E)

Har pekar pedagogerna pa vikten av det livsldnga larandet och aven for
djupkunskapen.

Kunskapen om blddarsjuka fas genom sjukvardskontakten

Uppfattningen av informationen som pedagogerna har fatt &r bra och kinns
tillracklig vid det tillfalle de har fatt den. Men det kommer fler funderingar i
efterhand, och en pedagog menar att &ven om fordldrarna ger svar pa
pedagogernas funderingar, ar de fargade.

"Det skulle k&dnnas bra att ha en aterkoppling till [...] lakare[n]. Man kanske
skulle kunna traffa [...] en gang om aret eller nagot sant dar och kanske
komma med lite nya diskussioner och nya fragor. Hur gar det och vad har vi
tankt pa och vad ar det som har gatt bra och mindre bra. Det skulle vara
skont att fa sitta en gang till.”(D)

"Det kdndes tryggt ndr man hade haft introduktionen med ldkaren. Hon
skramde oss inte utan gjorde [oss] mer sdk][ra].”(A)

"Den har varit jatte bra, den har varit tillracklig.”(F)
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Att fa kunskapen av en oberoende person eller personer &r nagot som
pedagogerna anser viktigt. Aven om férdldrarna dr duktiga och villiga att
informera uppfattar pedagogerna att ldkare och/eller sjukskoéterska &r mer
saklig.

Kunskapen om blédarsjuka ger trygghet i arbetet

Uppfattningen i denna kategori visar en variation. Nagra pedagoger kénner
sig trygga medan andra uppfattar en stor otrygghet i att inte ha tillracklig
kunskap.

”Jag tycker inte att jag har [kunskap]| jag kdnner mig valdigt oséker, det goér
jag.”(B)

”Véaldig okunskap, det har man sett bland personalen. Vad hander da?”(A)

” Hog spanningsfaktor, nar han gick hem sa andades man ut och tyckte att
man hade klarat av dagen”(D)

”Ja, [kunskap finns] och om jag behoéver nagot sa finns det pa papper och
[annan] personal.”(G)

”Vi har alla fatt all material och alla har tittat pa den.”(E)

"Det kandes tryggt att kunna na foraldrarna valdigt snabbt och att de ocksa
kunde vara med att ta ett beslut.”(C)

Denna kategori visar att nar pedagogerna har kunskap sa uppfattar de
trygghet i arbetet. Viktigt fér pedagogerna &r aven att kunna kontakta
férdldrarna fort. De pedagoger som arbetar med barnet uppfattade en storre
trygghet &n de som inte gor det.

3.1.2. Pedagogernas pedagogiska arbete med bl6darsjuka barn

Pedagogernas arbete har genom utsagorna resulterat i fyra underkategorier.

Arbetet med den blodarsjuke eleven kraver tillsyn

Uppfattningen i denna kategori visar i stort satt en enighet bland alla
intervjupersoner. Alla pedagoger menar att det blédarsjuka barnet maste ha
tillsyn hela tiden. Det som skilde pedagogerna at var att nagra lat det
blédarsjuka barnet utféra samma saker som sina vanner aven om de fick ha
mer uppsikt 6ver det blédarsjuka barnet.

"Lite snabbare pa att stoppa honom [jamfort med de andra barnen|. Han ar ett
vanligt barn och sa ska det vara.”(D)
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"I borjan kunde jag nog [agera annorlunda]. Da var jag mer f6érsiktig med
honom det var jag men inte idag, det tycker jag inte.”(F)

"Det ar s att man stoppar honom mer.”(B)

”Man ar mer beskyddande.[...] Det ar val allas mardrém att det ska handa
nagot riktigt dramatiskt.”(A)

”Vi star vid hans sida hela tiden, utifall det skulle hdnda nagot.”(H)

"Han fick vara med pa allt vi gjorde men han fick inte gora alla saker lika lange
som de andra barnen.”(I)

”Vi var alltid méan om att en sdg honom hela tiden. Det var svart nar han blev
aldre for da ville han vara med sina kompisar s4 man fick smyga. Det kdndes
som man gjorde intrang.”(C)

Aven om pedagogerna har kunskapen visar denna kategori att det finns en
radsla bland personalen. Uppfattningarna var dock delade, nagra var mer
forsiktiga medan andra tyckte att barnet skulle utféra samma saker som
resten av barngruppen.

Planering i arbetet nar det finns en blédarsjuk elev

Uppfattningen i denna kategori skiljer sig pa tva aspekter. Nagra ansag att
verksamheten anpassades efter om det blodarsjuka barnet hade fatt
faktorkoncentrat pa morgonen. Andra pedagoger upplevde att de inte
forandrade verksamheten, daremot forsokte de planera for de dagar da
barnet fick faktorkoncentrat.

"Nar han fick en spruta sa kunde vi ga ut [pa utflykt] och om man hade
planerat ga ut och han inte hade fatt en spruta sa &ndrade vi pa planerna.”(C)

"I samrad med fordldrarna &ndrade vi sprutdag till [...], s var det inte fran
borjan, for att pa [...] gar vi ut i skogen.”(D)

Nagra forskolor anpassade verksamheten och férskolans utflykt beroende pa
om barnet hade fatt faktorkoncentrat pa morgonen. Om barnet av nagon
anledning inte hade fatt sin medicin &ndrade férskolan planerna.

Akuta agerande pa arbetsplatsen med den blodarsjuke

Uppfattningen i denna kategori visar enighet bland alla intervjupersoner.
Nagra var mer forberedda &n andra, men alla var eniga och sdkra pa att
foraldrarna kunde nas. Alla hade alltid mobiltelefon med sig ut, d&ven de som
idag inte jobbar med blédarsjuka barn menar att det blev en vana som sitter
i 4n idag.

"Ringa foraldrar och i samrad med féraldrarna ge [oral] medicin. Om det
hénder nagot stort ringer vi féradldrar i férsta hand och i andra hand sjukhuset
och &ker [till sjukhuset].”(E)
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Pedagogerna ar sdkra pa vad de skulle géra om nagot hande det blodarsjuka
barnet. Ingen pedagog har varit med om att de inte har kunna natt
férdldrarna till det blédarsjuka barnet.

Pedagogernas uppfattning av bristerna som finns pa forskolan

Denna kategori visar att det finns skilda uppfattningar av vad som brister. A
ena sidan sa forklarar en pedagog att personalen brister pa alla punkter.
Arbetet har lamnats &ver till resurspersonen. A andra sidan uppfattar
personalen att allting fungerar bra. Personalen har god samarbetsformaga
och jobbar mot samma mal.

"Allt [saknas]|, om han skulle gora illa sig valdigt mycket sa har
[resurspersonen]| visat mig, men jag kdnner mig valdigt oséker.”(B)

"Det var [rektorn] som ringde och gav mig jobbet, men sedan har hon inte brytt
sig ndgonting.”(A)

”Vi hade inte matt daligt av att fA mer resurs.”(C)

"Ledningsgrupp finns alltid och vi har fatt resurs. Det har inte varit nagra
konstigheter. Det har varit sjdlvklart att vi ska ha det.”(F)

”Om det var sa att vi tdnkte eller tyckte olika sa traffades vi.”(H)

De flesta forskolor har en bra relation med rektor. Nagra pedagoger har dock
ingen uppfattning av rektorn. Andra menar att de maste utféra arbeten som
rektorn borde gora.

Pedagogernas uppfattning av de andra barnens uppfattningar om
blédarsjuka barn

Denna kategori visar pa enighet bland alla pedagoger. Den blodarsjuke
eleven ar ett barn precis som alla andra och de upplever inte att det ar
nagon skillnad barnen emellan.

“Inga barn fragade nagonsin om [hjalmen]. Det var inget konstigt. Hjalmen var
en del av honom.”(H)

"Nar barnet blev storre pratade vi, personalen, med de andra barnen om vad
han inte fick géra. Men néar han var yngre var han som vilket barn som
helst.”(C)

Pedagogerna uppfattar att barnen inte tycker att det som ar annorlunda ar

konstigt. Nar de blir aldre fragar de mer men nar de &r sma ar alla barn lika
infér barnens 6gon.
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3.1.3. Pedagogernas uppfattning av resursperson till den blédarsjuka

Pedagogernas uppfattning av att ha en resursperson har visat sig vara en
forutsattning for att ha ett kvalitativt arbete. Den har resulterat i tva
kategorier.

Ekonomi

Uppfattningen i denna kategori berdr alla intervjupersoner. Eftersom en
resursperson aven &ar en ekonomisk resurs har flera av pedagogerna varit
involverade i att paverka tiden som resurspersonen arbetar pa forskolan.
Detta ar i sin tur manga ganger orsak till oro.

"De [barnomsorgen] maste séka pengar varje lasar och nu har det ifragasatts
om han behoéver sarskilt st6d.”(A)

”Vi har inte fatt mer pengar for barnet, utan pengarna har tagits av budgeten
som dagis har. Det har kostat oss att ha en resurs.”(B)

”Vi var oroliga jamt fér att resursen skulle fa ha timmar. Vi hade inte full
teckning och det tycker jag att vi skulle ha kunnat fa.”(C)

"Dagis utvarderar och rdknar timmar och sen ar det rektor som har uppdraget
att s6ka mer resurs.”(D)

Pedagogerna uppfattar ekonomin som berdér resurspersonen som ett
orosmoment. Behovet av resursperson gor att pedagogerna uppfattar ett nytt
lisar som en ovisshet. Aven om det ar forskolans pengar ar det ingen
pedagog som tanker pa det. Viktigast ar att fa en resursperson.

Pedagogernas uppfattning om stédet som resurspersoner tillfor till
pedagogernas arbete

Pa alla férskolor som denna studie ar gjord, har eller finns det resursperson.
Denna person ar en tillgang till férskolan och om resursen enbart arbetar
med barnet i behov av sarskilt stéd eller med resterande barngrupp ar upp
till personalen att avgora.

”Om resurs inte hade funnits hade arbetet blivit en alldeles fér stor
belastning”(F)

"Resurs ar ett krav.”(D)

"Eftersom barnet behover tillsyn hela tiden da hade vi inte haft de mojligheter
som vi har haft om vi inte hade haft en resurs.”(B)

"Den [resurspersonen] ska finnas hela tiden da barnet ska vara har. Det ar
viktigt och att det inte tas av personalen. Om det inte finns en resurs hela
tiden kan vi missa nagot, att vi inte ser vad som hént.”(H)

“Eftersom vi kan bolla ansvaret mellan varandra sa har det funkat.”(F)
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Att ha en extra personal pa forskolan dr ett krav fran alla pedagoger. Aven
om nagra har fatt kdmpa mer for att fa det har alla forskolor i den har
studien resursperson.

3.1.4. Pedagogernas uppfattning av ett natverk for pedagoger som
handhar bloédarsjuka barn i arbetet

Pedagogerna hade en positiv uppfattning av att ha ett natverk av personal
som jobbar med blédarsjuka. Av de nio som deltog var det tva som inte sag
nagot behov av att ha det. En hade traffat andra som arbetade med ett
blédarsjukt barn och, tyckte att det var positivt att delge erfarenheter. En
resursperson menar att det ar ett ensamt jobb och att hon skulle vilja traffa
andra som arbetar med blddarsjuka barn i férskolan eller i skolan.

"Inget behov fér min del.”(E)
"Vi traffade andra, lite.”(C)

” 1 borjan kadndes det ett extra sug av att hora andra som jobbar med
blédarsjuka barn nar man inte sjalv viste hur det skulle bli, men nu nér vi har
koll pa laget sa kanns det inte lika n6dvandigt men det kan fortfarande vara
intressant sa det ar inte for sent idag att skaffa en sadan kontakt.”(D)

"Det ger en erfarenhet att utbyta.”(F)

Pedagogerna hade aldrig funderat pa att traffa andra som jobbar med
blodarsjuka barn daremot nar de fick forfragan om vad de uppfattade av ett
sadant natverk tyckte de flesta att det skulle vara bra om det fanns.

3.2. Sammanfattning av resultat

Alla pedagoger anser att kunskapen om blédarsjuka barn ar viktig om det
finns ett blédarsjukt barn pa férskolan. Aven om pedagogerna har fatt
kunskap om blédarsjuka anser inte alla att de har den kunskap som kravs
fér att handha ett blédarsjukt barn. Arbetet med ett blédarsjukt barn kraver
tillsyn, detta &ar alla pedagoger 6verens om. Manga planerar forskolans
verksamhet beroende pa om barnet har fatt faktorkoncentrat i hemmet. Nar
pedagogerna har den kunskapen som de uppfattar att de behdver i arbetet
med den blédarsjuka eleven har de ett tryggare arbete och de uppfattar sin
kunskap och tillracklig.

Resurspersonen ar en viktig aspekt nar det finns ett blédarsjukt barn i

barngruppen pa férskolan. Pedagogerna uppfattar att de kan vara pedagoger
och bedriva en pedagogisk verksamhet. Det som &r viktigt ar att
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pedagogerna inte ska behoéva oroa sig fér om det alltid kommer att finnas en
resursperson nar det blodarsjuka barnet &r pa foérskolan. Om
resurspersonen inte ar pa foérskolan alla de timmar som det blédarsjuka
barnet &r dar, drabbas inte bara pedagogerna utan &ven hela barngruppen.
Detta eftersom pedagogerna inte kan arbeta med alla barn utan maste ha
tillsynen 6ver det blodarsjuka barnet. Resurspersonen pa férskolan och en
bra verksamhet, uppfattas som ett stéd i arbetet med ett blédarsjukt barn.

Pedagogerna agerar inte pa ett annorlunda satt med den blédarsjuka eleven.
Pedagogerna pa forskolan anser att den blédarsjuka eleven ska fa gora
samma saker som sina kamrater. Detta kraver dock att det finns en
resursperson. Denna person ar ett stéod féor pedagogerna i den pedagogiska
verksamheten.
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4. Diskussion

I detta avsnitts diskuteras resultatet. Resultatet kommer &ven att diskuteras
och jamféras med de studier som tas upp i avsnittet bakgrund. Vidare
diskuteras den valda metoden och darefter slutsatser. Avsnittet avslutas
med forslag till vidare studier.

4.1. Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersdka vilka kunskaper personalen pa
daghem har om barn med blédarsjuka, hur de uppfattar att deras
pedagogiska arbete paverkas och vilken kunskap de anser sig behova for att
kunna hantera blédarsjuka barn.

Resultatet visar ett hierarkiskt kategorisystem. Pedagogerna har i studien
diskuterat kunskapen de anser sig ha och den kunskap de anser att andra
pa forskolan har. De har aven diskuterat sitt arbete och hur det kan
paverkas av att ha ett blédarsjukt barn i barngruppen. Underkategorin
trygghet paverkar arbetet av att ha eller inte ha kunskap, darfor faller denna
under kategorierna kunskap och arbete. Aven underkategorin stéd finns
under kategorin arbete samt resursperson. Pa alla férskolor dar studien
gjordes fanns det eller hade det funnits en resursperson. Kategorin natverk
visar sig vara nagot som pedagogerna saknade nér det blédarsjuka barnet
boérjade pa forskolan.

Det pedagogerna ansag vara viktigast var att det fanns en resursperson i
barngruppen. De uppfattade resursen som ett krav for att ha en fungerande
verksamhet. Det som nagra pedagoger uppfattade som jobbigt var att de inte
alltid hade tillgang till en resursperson nar det blédarsjuka barnet var dar.
Det var &ven jobbigt att behdéva rdkna timmar och férdela tiden som
resurspersonen fick. Skulle pedagogerna ha en annan uppfattning om de
inte behovde tdnka pa timmarna da resurspersonen ar dar? I Lpfo [1] finns
riktlinjerna fér vad pedagogerna skall bedriva fér verksamhet och vad
arbetslaget har for ansvar for att arbetet uppfyller de mal som laroplanen
har. Det star inte att pedagogerna ska rdkna timmar och férdela dessa dar
behovet ar som storst pa férskolan. Borde inte det ansvaret has av nagon i
en hogre befattning som ansvarar for den administrativa verksamheten? I
Skolverkets allm&nna rad [24] kan man ldsa om Personaltathet och
barngruppens storlek och sammansattning. Kommunen har som ansvar att
redovisa hur dessa har anpassats till de behov som finns pa forskolan.
Personalen pa forskolan ska planera och genomféra verksamheten, denna
ska vara anpassad till det enskilda barnet samt till behoven som finns i
barngruppen.
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Hur verksamheten férdelar arbetet med det blédarsjuka barnet varierar men
i huvudsak far resurspersonen det storsta ansvaret for barnet. Detta leder
till att personalen forlitar sig pa att resurspersonen besitter den kunskap
som behoévs for att hantera barnets sjukdom. Det har blir tydligare nar
resurspersonen av nagon anledning &r borta fran forskolan. Nar férskolan
har en resurperson upplever personalen trygghet. De upplever att de hinner
med alla barnen. Nar det inte har haft full teckning har detta i sin tur
drabbat de andra barnen, da personalen upplever att de hela tiden maste ha
tillsyn over det blodarsjuka barnet. Oremlands [20] studie pekar pa vikten av
att barn i behov av sarskilt stéd behover en person som k&nner till deras
sjukdom. Denna person bor finnas med nér férdldrarna inte ar dar. Denna
syn delas inte av alla pedagoger i denna studie. Pa en foérskola var
férdelningen av det blédarsjuka barnet jdmt mellan arbetsgruppen. Detta
satt att arbeta stdmmer 6verens med undersékningsgruppen som deltog i
Forslund och Jacobsens [25] studie. Enligt denna studie gynnar det varken
barnet eller personalen, att en person ensam ansvarar féor det handikappade
barnet. Viktigt &r en jAmn ansvarférdelning bland personalen. Aven foréldrar
till blédarsjuka barn har uttryckt att det inte &r bra att endast en person
ensam ansvarar for barnet. Férdldrarna upplever att en extra person i hela
barngruppen béttre gynnar det blédarsjuka barnet. Mot denna bakgrund,
maste det vara béttre att all personal far kunskap genom teori samt praktik
for att alla skall kdnna sig trygga i arbetet med det blédarsjuka barnet. En
jAamn ansvarsfordelning maste vara det basta fér bade det blodarsjuka
barnet och personalen. De pedagoger som tyckte sig ha kunskap upplevde
sitt arbete som tryggt. De var i huvudsak de pedagoger som jobbade med det
blodarsjuka barnet som kidnde denna trygghet. Pa forskolorna dar det fanns
en jamn ansvarsféordelning uppfattade pedagogerna att de var trygga i sin
roll som pedagog till det blédarsjuka barnet. I de férskolor dar pedagogerna
hade forlitat sig enbart pa en resursperson uppfattade pedagogerna mindre
kunskap vilket ledde till mindre trygghet.

Vad ar orsaken till att nagra pedagoger uppfattar sig ha mindre kunskap?
De far enligt pedagogerna sjalv, information av férdldrar, lakare och/eller
sjukskoterskor. De tilldelas dven informationsblad som finns pa FBIS. Kan
orsaken vara att de inte far den praktiska kunskapen eftersom de forlitar sig
pa resurspersonen.

Halften av pedagogerna i denna studie anser sig inte ha fatt tillracklig
kunskap och precis som i tidigare studier [10-12-9] uppfattar pedagogerna
att det brister pa information. De pedagoger som ansag sig ha fatt tillrackligt
med information upplevde stérre trygghet i sitt arbete med det blédarsjuka
barnet.

Pedagogerna som har deltagit i denna studie har erhalligt kunskapen om
blédarsjuka i samband med sitt arbete med ett blédarsjukt barn. Nar det
blodarsjuka barnet borjade pa forskolan var pedagogerna oroliga och pa sin
vakt. Efter hand sa har de blivit mindre rddda. Det har bekraftar Forslund
och Jacobsens [25] studie, som menar att pedagogerna far sin praktiska
fardighet i sitt yrkesverksamma liv och genom sin teoretiska utbildning.
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De flesta pedagoger har namnt att den information de har fatt varit bra och
att de darfér inte behéver mer kunskap om blédarsjuka. Men de pedagoger
som inte har det huvudsakliga ansvaret f6r det blédarsjuka barnet har det
mycket svarare med att implementera kunskapen i praktiken. Nar det galler
omhandertagandet av det blédarsjuka barnet verkar pedagogerna i grupper
dar ansvarsfordelningen av det blédarsjuka barnet ar jdmn, uppleva en
mycket stoérre trygghet 4n i de fall dar personalen endast forlitar sig pa en
person som till stérsta del tar hand om det blédarsjuka barnet. I de fall dar
forskolan till stor del forlitar sig pa en person upplever 6vrig personal en
osdkerhet angdende omsorgen av det blédarsjuka barnet pa grund av for lite
praktisk erfarenhet med att handha barnet. Detta betonar det faktum att
trygghet nas genom utbildning och praktisk erfarenhet, samt att det for bade
personalens och barnets trygghet ar battre om ansvarsférdelningen ar jadmn.

Pedagogerna planerar mycket av sin verksamhet beroende pa om barnet har
fatt sin medicin pa morgonen. De ansag att ett blédarsjukt barn kraver
flexibilitet eftersom de manga ganger dndrar planerna som de hade infér
dagen om barnet inte fatt sin medicin. Att vara flexibel ar en uppfattning
som delas av larare i tidigare studier [12-22]. Nar det blédarsjuka barnet inte
har fatt sin medicin i hemmet har flera férskolor valt att avsta fran de
planerade aktiviteterna. Det har éverensstdmmer med Oremlands [20] studie
som visar att barnen inte kan delta i alla aktiviteter. I denna studie har
pedagogerna planerat utflykter efter barnets medicinering. Aven om detta
sétt att agera kan, om man vill, tydas i Lpfé 98. Vad kanner det blédarsjuka
barnet nar en utflykt inte goérs pa grund av att han inte har fatt sitt
faktorkoncentrat? Blir inte det hans fel”? Tyder det inte pa okunskap och
radsla, att inte gora det féorskolan har planerar?

Pedagogerna uppfattar inte att de andra barnen upplever det blédarsjuka
barnet som annorlunda eller som ett hinder for deras aktiviteter vilket
tidigare studier menar att de gor [20]. Barnen pa forskolorna har aldrig
ifragasatt hjdlmen som det blédarsjuka barnet anvander. Det tycks vara en
storre acceptans i Sverige féor barn som har annorlunda behov an vad det ar i
de internationella studierna som tas upp under rubriken bakgrund. En
pedagog menar att det ar viktigt fo6r alla barn att se att alla individer ar olika
och att alla har olika behov. Utifran detta ar det tydligt att férskolan arbetar
utifrdn Lpfo 98 [3]. Barnen tycks ha medkénsla och dven om de kanske inte
har inlevelse verkar det som barnet har férmaga till empati och omtanke,
aven respekt for maéanniskors olikheter tycks finnas pa de forskolor dar
denna studie har gjorts.

I Oremland [20] samt i Brook och Galilis [9] studie, samtalar féraldrar med
lararen om sitt blédarsjuka barn. Pedagogerna som har deltagit i denna
studie menar att detta sker pa forsta skoldagen eller innan barnet boérjar.
Forutom att ta upp férvdntningarna och de eventuella problemen, sker det
for att informera och upplysa personalen om sjukdomen samt om barnets
behov. Esperat, et al. [12] menar att relationen mellan larare och féraldrar ar
oumbarlig f6r barn som har speciella behov. Det har menar &ven
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pedagogerna i den studie jag genomfort. Det ar via férdldrarna som
pedagogerna och ovrig personal har fatt kunskapen om framférallt
blédarsjuka. Fordldrar har dven informerat 6vriga foérdldrar. I Kaffenbergers
[13] studie var det kuratorerna som fick rollen informatdér. De k&nde sig
oférberedda att informera larare, klasskamrater, fordldrar och o6vrig
skolpersonal. I denna studie ar det i huvudsak varit férdldrarna som har den
rollen. Aven SIH samt FBIS har uttryckt att det &r fordldrarna som &r de
aktivast i sitt barns handikapp. De séker information, informerar andra och
tar reda pa vad som kan goras och vilka rattigheter de har.

I Esperat, et al. [12] studie, tycker lararna att kroniskt sjuka barn bor
undervisas av larare som har utbildning fér det. Denna uppfattning delas
inte av de pedagogerna i den studie jag bedrivit. De upplever inget hinder i
att ha ett barn med speciella behov. Pedagogernas uppfattning stdmmer
overens med pedagogernas uppfattningar i Forslund och Jacobsens [25]
studie. Aven de upplevde inte att det funktionshindrade barnet har behov av
en annan typ av yrkesskicklighet hos personalen jadmfért med de andra
barnen. Det som alla pedagoger var 6verens om var att det blédarsjuka
barnet kraver tillsyn. Nagon maste se barnet hela tiden fér att rapportera till
foraldrarna om barnet skulle sla sig och fa en led- eller muskelblédning. Vid
akuta situationer hade de flesta férskolorna en handlingsplan. Denna var i
forsta hand att kontakta fordldrarna for att radfraga dem. Om barnet skulle
raka ut for nagot akut sa var det, efter att ha kontaktat féoraldrarna, ringa
112 och aka till sjukhuset.

Pedagogerna pekade pa vikten av att ha en aterkoppling till det blédarsjuka
barnets lakare och sjukskoéterska. Detta behov ansag sig dven lararna ha i
Esperat, et al. [12] studie. Pedagogerna menar att férdldrarna inte ar
objektiva pa grund av deras nara relation till barnet. Det upplevde ett behov
av att ha en kontakt eller att kunna kontakta barnets ldkare eller
sjukskoterska. De tyckte dven att det vore bra for hela barngruppen att ha
kontakt med en sjukskoterska.

Ingen pedagog i denna studie har ndmnt att det blédarsjuka barnet har
problem som en f6ljd av sin sjukdom, viket férdldrar och larare i McCarthy,
Williams och Eidahls [22] studie menar. Detta kan bero pa att den studie tar
upp kroniskt sjuka barn och, det kan da& handla om andra kroniska
sjukdomar eller att det &r 4ldre barn som visar pa sddana problem.

I Cortina, et al. [10] studie, menar lararna att det behdvs en Oppen
kommunikation mellan sjukvards- skolpersonal och fordldrar. Den
kommunikation som pedagogerna, i denna studie, har med {féraldrar
upplever pedagogerna som bra. Pedagogerna kanner att de kan fraga och
ringa fordldrarna nér de behover och uppfattar att fordldrarna ar villiga att
hjalpa. Aven om pedagogerna inte har deltagit i kurser om kroniska
sjukdomar sa upplever de flesta av pedagogerna som deltog i denna studie
en trygghet med den kunskap de har. Brook och Galili [9] menade att om
lararna deltog i kurser eller/och seminarier om kroniska sjukdomar och
olika handikapp utformade av professionella skulle deras forstaelse och
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kunskap om barnen oka. I de forskolor dar denna studie &r gjord sa har
pedagogerna fatt introduktion av bade foradldrar och sjukvardspersonal.
Detta har for de flesta av pedagogerna varit tillrackligt. Pedagogerna har i
forskolan faktablad som foérdldrarna har foérsatt férskolan med. I Esperat, et
al. [12] studie, menade larare och sjukskéterskor att det bor finnas
faktablad. Pedagogerna i denna studie pekar pa vikten av att ta ett eget
ansvar i sitt larande samt att den kunskapen som de har fatt bér hallas vid
liv. Detta gors av nagra av pedagogerna genom att studera den information
som de har fatt.

HELP[14] hade en workshop {6r skolpersonal, vilket ledde till att
kunskaperna bland skolpersonalen 6kade med 40%. Pedagogerna som har
deltagit i denna studie tycker att ett méte med andra skull gynna dem. Att
utbyta tankar, funderingar och erfarenheter med andra som jobbar med
blédarsjuka barn. Detta ar ndgot som skulle kunna finnas pa Internet, vilket
skulle kunna 6ka tillgédngligheten.

4.2. Metoddiskussion

I det har kapitlet gor jag en kritisk granskning av mitt resultat i forhallande
till min relation med blédarsjuka jag diskuterar &ven den valda metoden.

En faktor som har paverkat resultatet i denna studie &r min nara relation till
en blédarsjuk person. Om en annan person goér en likadan studie, blir
troligtvis resultatet ett annat. Troligtvis blir inte alla kategorier annorlunda.
Det ar dock méijligt att pedagogerna inte vill tala om ”allt” f6r mig. Aven om
upplevelsen av intervjuerna var bra sa kan det handa att pedagogerna valde
att halla information inne. Jag tror inte att miljén paverkade resultatet. Vi
befann oss pa pedagogernas arbetsplats och i det rum som de hade valt.

Med facit i hand sa skulle jag nog utféra en liknande studie igen, dock med
en annan person som inte har en néra relation till en blédarsjuk. Det hade
aven varit intressant att ha en stérre grupp av pedagoger.

Intervjuguiden som anvandes var anpassad for &ndamalet och gav utrymme
till ytterligare fragor och diskussioner.

Valet av ansats f6ll sig ganska naturligt eftersom jag sdkte pedagogernas
uppfattningar. Jag ville &ven gbra intervjuer. Nar jag hade valt ansats kunde
jag fokusera mer pa uppsatsen och intervjuerna. Med kategorisystemet far
man en Overblick av pedagogernas arbete med det blddarsjuka barnet. Valet
av en annan ansats hade eventuellt resulterat i ett mer omfattande resultat
med tanke pa mitt férhallningssatt. Hade valet av ansats varit den
hermeneutiska, dar pedagogerna fatt skriva ner hur de uppfattar eller
upplever sitt arbete med en blédarsjuk, hade arbetet och
resultatredovisningen blivit annorlunda. Att analysera pedagogernas texter
kanske hade varit ett béattre val. Detta kraver dock mer av pedagogerna och
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det ar mojligt att nagra texter inte hade varit rik pa information. Det ar &ven
mojligt att pedagogerna inte hade velat skriva eftersom de hade fatt géra det
pa sin fritid.

Med facit i hand tror jag att foér detta d&ndamal var fenomenografin ett bra
val. Det som kan ifragasattas ar om svaren hade varit annorlunda om en
annan person gjort samma studie.

4.3. Slutsatser

Pedagogernas uppfattningar skiljer sig ganska mycket med de internationella
studier som tas upp i avsnittet bakgrund. Detta ar nagot som Gverraskade
mig. Jag hade, efter att ha last de internationella artiklarna, en foérutfattad
menig. Jag trodde att de problem som barn och larare visade i de studierna
skulle vara ganska likvardiga i Sverige. S4 ar inte fallet. Likheten mellan de
internationella studierna och pedagogerna i denna studie ar behovet av
kunskap. De anser alla att de behéver kunskap om blédarsjuka fér att bli
trygga i sitt arbete. Samtidigt tar de flesta av pedagogerna ett eget ansvar i
sin inldrning och vidareutveckling av kunskapen.

Arbetet med den blodarsjuka eleven skiljer sig inte i det pedagogiska
avseendet, skillnaden ar att barnet har tillsyn hela tiden. Alla pedagoger ar
medvetna om att barnet boér och skall gébra samma saker som sina jamnariga
kamrater. Daremot sa planerar pedagogerna arbetet beroende pa barnets
medicinering, detta var en 6verraskning foér mig.

Resurspersonen ar en oerhord viktig aspekt i arbetet med ett blédarsjukt
barn. Det ar alla pedagoger 6verens om. Jag blev darfor férvanad over att
forskolan hade svarigheter med att fa tillrackliga ekonomiska resurser for att
kunna ha en resursperson. I de fall dar resurspersonen inte har lika manga
arbetstimmar som det blédarsjuka barnet befinner sig pa forskolan, maste
pedagogerna fordela resurspersonen pa de tider dar hon mest behovs.

Denna studie visar att de pedagoger som inte har det huvudsakliga ansvaret
for det blédarsjuka barnet uppfattar sina kunskaper som bristfélliga. Det ar
de som far den teoretiska kunskapen for att darefter utéva den i praktiken
som kanner storre trygghet. Detta uppnas endast med en jamn
ansvarsférdelning av det blédarsjuka barnet.

4.4. Forslag till vidare studier

Med tanke pa den mindre omfattningen av denna studie, vore det intressant
att géra en riksomfattande studie dar aven de blédarsjuka barnen, de évriga
forskolebarnen samt de blédarsjuka barnens fordldrars uppfattningar
studerades. Med tanke pa antalet blédarsjuka i Sverige skulle detta vara
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mojligt. Det vore &aven intressant att géra en motsvarande studie av
pedagogerna i skolan och &ven att studera de bldédarsjuka skolbarnens
uppfattningar. Pedagogerna har behov av att se hur det ar fér andra
pedagoger. Aven om det finns de férskolor som har en bra verksamhet dar
fordelningen av arbetet ar jamt, uppfattar inte alla pedagoger pa alla
forskolor att arbetet ar tryggt. Hur ser det ut i skolorna i Sverige? Finns det
resurspersoner i skolan nar det finns en elev med blédarsjuka? Hindras
eleven fran att ta del av alla aktiviteter eller &r han en elev som alla andra?
Uppfattar pedagogerna att de har kunskaper och att de ar trygga i sitt
arbete? Hur uppfattar klasskamraterna den blédarsjuka eleven? Ar
forhallandena i skolan som foérskolan i Sverige eller liknar dem de utlandska
skolorna som tas upp i avsnittet bakgrund?

Manga fragor har kommit upp av denna studie. Fragor som ar obesvarade,
intresset finns for att studera skolan, dess pedagoger och elever.
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Intervjuguide

Upplevelser

Stod

Introduktions- eller fortbildningsprogram
Problematiserande fragestillningar

Spontant om den férsta tiden med den blédarsjuka eleven.
Upplevelser och erfarenheter.

Det basta, jobbigaste, mest frustrerande.

Introduktionen med den blédarsjuka.

Personalens agerande/féorhallningssatt.

Rektorns agerande/férhallningssatt.

Stod

Erfarenheter, hinder, méjligheter

Behov? Med vad? Pa vilket satt? I vilken form? Vem?
Stod /hjalp fran andra, utanfér daghem

Rektorns stéd

Onskemal hur de skulle vilja ha haft det

stdd och hjalp av myndigheter?

Problematiserande fragestillningar

Moéta andra som jobbar med blédarsjuka?

Stod i grupp?

Kontakt med sjukvardspersonal. Pa vilket s&tt? Vem? Hur?
Problemtiserande st6d? Pa vilket satt? Vem? Hur?

Kunskaper

Finns kunskaperna? Vilka/vilka inte. Vad saknas?
Fortbildning? Vilken?

Akuta ageranden.

Akut hjalp.

Forhallningssiattet
Skillnader pa blédarsjukt barn och andra.

Kalla:
Fransson G (1998) Nyexaminerade grundskolldirares syn pa och erfarenhet av

stdd- En fallstudie utférd i slutet av den férsta terminen i yrkesverksamhet.
Stockholm.



