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Forord

Att fA mojlighet att paborja en forskarutbildning efter manga ar i
yrkeslivet ar en stor forman. Med 27 ars erfarenhet som socionom,
varav 16 ar som halso- och sjukvardskurator, har denna forskningsresa
varit bade larorik och djupt meningsfull. Med denna licentiatuppsats
har ambitionen varit att bidra till utvecklingen av halso- och
sjukvardskuratorers psykosociala stod for personer med forvarvad
hjarnskada och deras narstdende genom att lyfta fram deras roster och
erfarenheter. Jag hoppas att detta arbete ocksa kan inspirera andra
halso- och sjukvardskuratorer och forskare att fortsatta utforska och
utveckla hilso- och sjukvardskuratorsprofessionen for att ge vara
patienter och deras narstaende det stod de behover.

Jag vill rikta ett varmt och innerligt tack till alla som har gjort
denna studie mojlig. Forst och framst vill jag tacka de deltagare som
generost och modigt delat med sig av sina liv, upplevelser och insikter.
Tack for ert fortroende och for de vardefulla moten vi haft runt om i
Sverige. Jag vill dven framfora ett stort tack till de fyra
patientorganisationer som hjalpt till att sprida information om studien.
Ert engagerade arbete for att starka det psykosociala stodet for dem ni
foretrader har varit av avgorande betydelse for denna studie. Ett varmt
tack riktas ocksa till de patientféreningar pa lokal niva som gett ett
sarskilt stod i rekryteringen. Ett stort tack riktas dven till de hilso- och
sjukvardskuratorer i olika regioner som bidrog genom att formedla
information om studien till sina patienter. Er hjalp var avgorande for
att na ut brett och skapa mojlighet for manga att delta.

Jag vill dessutom uttrycka min stora tacksambhet till Centrum for
klinisk forskning, Region Varmland, och Institutionen for sociala och
psykologiska studier vid Karlstads universitet, som tillsammans
satsade pa halso- och sjukvardskuratorsprofessionen genom att utlysa

en doktorandtjanst med mal mot licentiatexamen. Det ar en forman att



fa arbeta i en organisation som viardesiatter hailso- och
sjukvardskuratorns kompetens och som vill bidra till att starka vart
psykosociala arbete inom halso- och sjukvarden.

Min genuina tacksamhet gar ocksa till mina handledare:
Katarina Grim, Evelina Landstedt, Camilla Udo och Alexandra Ullsten.
Under drygt fyra ar har vi utgjort ett team dar vara olika erfarenheter
och personligheter kompletterat varandra och berikat min larprocess.
Tack for gott samarbete. Ett sarskilt tack ocksa till Hanna Bertilsdotter
Rosqvist for vardefull och konstruktiv feedback vid slutseminariet.

Jag vill aven tacka mina doktorandkollegor Sandra, Leigh Ann,
Hermella och Kristoffer. Tack for samtalen, energin, skrattet och den
kollegiala varme som foljt oss genom doktorandresan. Tack ocksa till
alla pa Institutionen for sociala och psykologiska studier och
forskningsskolan CRS (Centrum for forskning om héllbar
samhallsforandring) vid Karlstad universitet, och sarskilt till CRS:s
forestandare Annika Jonsson for stod, klokskap och uppmuntran langs
vagen.

Ett varmt tack riktas ocksa till mina kollegor vid Neurologi- och
rehabiliteringskliniken. Jag uppskattar ert stod, ert engagemang och
den kollegiala gemenskap som praglar var verksamhet. Ett sarskilt tack
till Jennifer, Rebecka, Malin och Nicklas; era perspektiv, er omtanke
och yrkesstolthet har varit betydelsefulla under denna resa.

Till sist vill jag tacka min familj, Peter, Nora, Olle och Haldor, for
er karlek, forstaelse och ert tadlamod. Tack for att ni funnits dar genom

hela processen.

Monika Hogsnes
Karlstad, 2026-06-26



Sammanfattning

Foreliggande licentiatuppsats syftar till att utveckla kunskapen om
betydelsefulla aspekter av psykosocialt stod inom hilso- och
sjukvarden genom att utforska erfarenheter och uppfattningar hos
personer med forvarvad hjarnskada och deras narstdende som har
erhallit stod av hilso- och sjukvardskuratorer. Uppsatsen bygger pa tva
kvalitativa delstudier baserade pa intervjuer med 23 personer med
forvarvad hjarnskada och 10 narstaende.

Den forsta studien undersoker hur personer med forviarvad
hjarnskada och deras narstaende upplever det psykosociala stod som
ges av halso- och sjukvardskuratorer. Resultaten visar att informativt
stod - exempelvis forklaringar av tillstind och behandlingsalternativ -
lyfts fram som sarskilt betydelsefullt, liksom det instrumentella stod
som hjalper individer att navigera i ett komplext valfardssystem.
Samtalsstod och krishantering ar centrala, men det informativa och
praktiska stodet bor inte betraktas som sekundart. D4 stodbehoven
varierar mellan individer och over tid kravs insatser som anpassas till
varje persons unika livssituation for att mojliggora verkligt
personcentrerad vard.

Den andra studien undersoker hur personer med forviarvad
hjarnskada och deras narstiende upplever delaktighet i det
psykosociala stod som ges av hilso- och sjukvardskuratorer. Resultaten
visar att de ofta moter svarigheter med att bli horda, uttrycka sina
asikter, paverka anpassningar av stodet och delta i beslutsfattande.
Studien visar aven att tillgdngen till hilso- och sjukvardskuratorsstod
kan vara begriansad, sarskilt for personer med komplexa behov, sdsom
flera diagnoser eller kontakter med ménga vardenheter. Detta
understryker behovet av 6kat fokus pa individanpassat stod, sarskilt for

dem med mer omfattande och sammansatta behov.



Resultaten visar att halso- och sjukvardskuratorers psykosociala
stod utgor en avgorande resurs for personer med forvarvad hjarnskada
och narstiende for att kunna hantera de medicinska, emotionella och
sociala utmaningar som uppstod i samband med skadan. Samtidigt
visar resultaten att personer med forviarvad hjarnskada och narstdende
efterfragar ett tydligare, mer personcentrerat psykosocialt stod fran
hilso- och sjukvardskuratorer. Licentiatuppsatsen belyser brister i
dagens praktik och ett behov av en stiarkt professionell struktur,
gemensamma metoder och battre forutsattningar for delaktighet for
patienter och narstidende i mote med halso- och sjukvardskuratorn. For
att siakerstilla ett personcentrerat psykosocialt stod fran hilso- och
sjukvardskuratorer kravs saval en stiarkt professionell kunskapsbas

som en fordjupad forstaelse av patienters och narstaendes perspektiv.



English summary

This licentiate thesis aims to advance knowledge about key aspects of
psychosocial support in healthcare by exploring the experiences and
perceptions of individuals with acquired brain injury and next of kin
who have received support from healthcare social workers (HSW). The
thesis is based on two qualitative sub-studies drawing on interviews
with 23 individuals with acquired brain injury (ABI) and 10 next of kin.

The first study examines how individuals with ABI and next of
kin experience the psychosocial support provided by HSWs. The results
show that informational support, such as explanations of the medical
condition and available treatment options, is highlighted as
particularly significant, as is the instrumental support that helps
individuals navigate a complex welfare system. While counselling and
crisis support are central, the informational and practical support
provided by HSWs should not be viewed as secondary. Because support
needs vary considerably between individuals and over time,
interventions must be adapted to each person’s unique life situation to
enable genuinely person-centered care.

The second study explores how individuals with ABI and their
next of kin experience participation in the psychosocial support offered
by HSWs. The findings indicate that they often face difficulties in being
heard, expressing their views, influencing adjustments to the support,
and taking part in decision-making. The study also shows that access
to social work support within healthcare can be limited, particularly for
individuals with complex needs, such as multiple diagnoses or
involvement with several healthcare units. This underscores the need
for greater focus on individualized support, especially for those with
extensive and multifaceted needs.

The findings demonstrate that the psychosocial support

provided by HSWs constitutes a central and crucial resource for



individuals with ABI and their next of kin in managing the medical,
emotional, and social challenges that follow the injury. At the same
time, the results show that they call for clearer, more person-centered
psychosocial support. The thesis highlights shortcomings in current
practice and a need for strengthened professional structures, shared
methods, and improved conditions for user involvement. Ensuring
person-centered psychosocial support from HSWs, requires both a
clearer professional knowledge foundation and a deeper

understanding of users’ perspectives.
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Licentiatuppsatsens delstudier

Studie I:

Hogsnes, M., Grim, K., Udo, C., Landstedt, E., & Ullsten, A. (2026)
Hospital social work in acquired brain injury care: Patients' and kin'
experiences and perspectives on psychosocial support, International
Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being, 21:1,
https://doi.org/10.1080/17482631.2026.2654063

Atertryck har gjorts med tillstdnd fran forlaget Taylor & Francis.

Studie II:

Hogsnes, M., Udo, C., Landstedt, E., Ullsten, A., & Grim, K. (2026).
User-involvement in hospital social work: The voices from individuals
with acquired brain injury and next of kin [submitted]. Institutionen
for sociala- och psykologiska studier, Karlstads universitet.
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1.Inledning

1.1 Forutsattningar for personer med forvarvad hjarnskadas och
narstaendes delaktighet, personcentrering och empowerment i

hélso- och sjukvarden

Denna licentiatuppsats tar sin utgdngspunkt i personer med forvarvad
hjarnskadas och narstdendes erfarenheter och utforskar deras
erfarenheter av det psykosociala stod som tillhandahalls av halso- och
sjukvardskuratorer. Centralt for att forsta hur deras erfarenheter
formas ar att forsta halso- och sjukvardens kontext, och hur patienter
och narstdendes delaktighet, personcentrering och empowerment
regleras inom hailso- och sjukvarden. Tidigare forskning har pavisat
betydande utmaningar for personer med forvarvad hjarnskada och
deras narstdende nar det giller att fa tillgang till en jamlik vard, sarskilt
vad giller mojligheten att f& sina behov av hilso- och
sjukvardskuratorers psykosociala stod tillgodosedda (Lehnerer m.fl.,
2019; Matérne m.fl., 2022a; SBU, 2019). Inom hilso- och sjukvarden
ska vardinsatser utvecklas i dialog med patienten och anpassas till
dennes unika situation, preferenser och mal enligt policy om
personcentrerad vard (PCV) (McCance & McCormack, 2023;
McCormack m.fl., 2011; SFS 2017:30). Personcentrering innebar
darmed att patienter och narstdende ska ses som aktiva medskapare i
planering och genomforande av stodinsatser, nagot som internationellt
lyfts fram som avgorande for relevanta och hallbara vardtjanster
(Ekman m.fl., 2011). Den nationella omstillningen till god och nira
vard forstirker dessa ambitioner genom att betona tillginglighet,
kontinuitet och personcentrering som vigledande principer
(Socialstyrelsen, 2024). Reformen stiller krav pa att hilso- och
sjukvarden ska anpassas efter individuella behov och att samverkan
mellan huvudman mojliggor koordinerade och héllbara stodformer.

Samtidigt visar uppfoljningar av den nationella omstallningen, att

12



uppsatta mal om PCV annu inte har uppnatts och att patienters
upplevelser av tillganglighet, kontinuitet och delaktighet inte
forbattrats i praktiken (Myndigheten for vard-och omsorgsanalys,
2025). Denna diskrepans mellan halso- och sjukvardens
personcentrerade ambitioner och de uteblivna effekterna for patienter
och narstdende behover undersokas, vilket utgor motiv for
foreliggande studie med fokus pa halso- och sjukvardskuratorers

psykosociala stod.

1.2 Haélso- och sjukvardskuratorers stod till patienter och

narstaende

I foreliggande licentiatuppsats anviands den legitimationsgrundande
yrkestiteln halso- och sjukvardskurator, men inkluderar &ven
kuratorer som inte ar legitimerade. For att placera hilso- och
sjukvardskuratorernas arbete i den kontext dar stodet utvecklats och
utovas ar det nodviandigt att analysera och forstd patienter och
narstaendes erfarenheter.

Patienter och narstdende moter i dag hailso- och
sjukvardskuratorer som tillhor en profession med legitimation och en
etablerad position inom hélso- och sjukvarden (Moriarty m.fl., 2019;
Sernbo, 2019; Socialstyrelsen, 2014). Trots detta visar internationella
jamforelser att halso- och sjukvardskuratorers stod formas av
nationella riktlinjer och lokal kontext, forandrade sjukdomsmonster
och skiftande ansvar mellan professioner, vilket lett till variationer i
organisation och utférande (Browne, 2019; Smith m.fl., 2021; Steils
m.fl., 2021). Detta visar pa en komplexitet i hur hilso- och
sjukvardskuratorsyrket forstas och viarderas (Matérne m.fl., 2022a;
Sundell & Olsson, 2021). Tidigare studier har identifierat vissa
funktioner som psykosocial bedomning, samordning och specialiserad
psykosocialt stod, som karnfunktioner i hilso- och sjukvardskuratorers

stod (Gonzalez-Ramos m.fl., 2019; Lehnerer m.fl., 2019; Lillichorn
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m.fl., 2019; Norman m.fl., 2020; Piccenna m.fl., 2016). Hilso- och
sjukvardskuratorers uppdrag beskrivs aven omfatta att fungera som en
lank mellan medicinsk behandling och de sociala, ekonomiska och
relationella villkor som paverkar halsa och dterhdmtning (Heenan &
Birrell, 2018; Moriarty m.fl., 2019). Halso- och sjukvardskuratorn ska
aven bidra till ett helhetsperspektiv, motverka ojamlikhet och stodja
patienter i att navigera mellan vard- och vélfardssystem (Edman m.fl.,
2022; Matérne m.fl.,, 2019; Moretti, 2017; Peterson m.fl., 2018). Det
overgripande syftet med stodet ar att starka patienters mojligheter till
delaktighet i kontakter med hilso- och sjukvarden, att fraimja deras
upplevelse av trygghet samt att Ooka deras formaga att hantera
forandrade livsvillkor, med sarskilt beaktande av personer i sarbara
livssituationer (Gehlert m.fl., 2019). Det har ocksa preciserats narmre
nar det giller ldngvariga och komplexa sjukdomstillstdnd, sdasom
Parkinsons sjukdom, att hilso- och sjukvardskuratorers psykosociala
stod kraver kontinuitet och ladngsiktiga relationer (Gonzalez-Ramos
m.fl., 2019), och att psykosociala insatser dirmed fungerar bade
reglerande och resursstirkande genom att minska risk for psykisk
ohilsa och framja anpassning till forandrade livsvillkor over tid
(Lombardi m.fl., 2024; Matérne m.fl., 2022a). Samtidigt finns studier
som visar att hilso-och sjukvardskuratorers arbete bidrar till konkreta
forbattringar i vardresultat, bland annat genom att stirka patienters
maluppfyllelse och reducera kostnader (Lombardi m.fl., 2024). I
nationella riktlinjer och tidigare studier beskrivs alltsd det stod
patienter och narstaende kan fa av hilso- och sjukvardskuratorer pa ett
overgripande sitt. Detta kan vara problematiskt da det finns utrymme
for manga olika tolkningar av hur uppdraget ska utforas i praktiken.
Samtidigt star halso- och sjukvarden infor allt mer komplexa sociala
behov hos patienter, vilket har stor paverkan pa behandlingsutfall,

delaktighet och rehabilitering (McGregor m.fl., 2018).
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Hilso- och sjukvardskuratorers arbete formas inte enbart av
uppdragets intentioner, utan ocksd av organisatoriska villkor,
yrkesgranser och patienternas unika livssituationer. Denna spanning
mellan uppdragets formella intentioner och de praktiska villkor som
formar arbetet i vardagen aktualiserar fragor om hur hilso- och
sjukvardskuratorer  navigerar sitt handlingsutrymme, vilka
utmaningar som uppstar och hur psykosocialt stod faktiskt erfaras av
dem det riktar sig till. Det ar i detta Oversattningsarbete, dar
strukturella ramar moter individens erfarenheter, som den
personcentrerade halso- och sjukvardskuratorspraktiken blir
avgorande. Att forsta hur hilso- och sjukvardskuratorer forverkligar
personcentrering i vardagen ar avgorande for att synliggora halso- och
sjukvardskuratorns faktiska bidrag till en helhetsorienterad och jamlik

vard.

1.3 Personer med forvarvad hjarnskadas och narstaendes behov

av psykosocialt stod

Behovet av psykosocialt stod ar omfattande for personer med forvarvad
hjarnskada och deras nirstdende, da skadan ofta medfor osidkerhet,
psykisk ohéilsa och social sarbarhet (Buck m.fl., 2012; Jones m.fl.,
2024; Stiekema m.fl., 2020). Med forvarvad hjarnskada avses
forandringar i hjarnans funktion som beror pa olika sjukdomar eller
skador som uppstar under eller efter fodsel (Goldman m.fl., 2022).
Traumatisk hjarnskada, stroke och andra sjukdomar i hjarnan ar
vanliga orsaker till en forvarvad hjarnskada. Konsekvenserna efter en
forvarvad hjarnskada varierar, men omfattar ofta hjarntrotthet samt
motoriska och sensoriska funktionsnedsittningar, tal- och
sprakstorningar samt emotionella, beteendemassiga och kognitiva
funktionsnedsattningar, vilket paverkar den halsorelaterade
livskvaliteten (Ponsford m.fl., 2014; Stenberg m.fl., 2015; Akerlund

m.fl., 2021). En forvarvad hjarnskada paverkar ofta den drabbades
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autonomi och mojlighet att navigera i vard och vardag (Graff m.fl.,
2018). Osynliga konsekvenser, som hjarntrotthet, minnesproblem och
koncentrationssvarigheter, gor aterhamtningen sarskilt komplex och
forsvarar kommunikationen med professionella, nigot som aven
paverkar narstadendes livssituation (Hagger & Riley, 2019; Holloway &
Norman, 2022). Dessa konsekvenser skapar en okad risk for
maktobalans i motet med hilso- och sjukvarden, dar individens
formaga att uttrycka behov, forstd information och vara delaktig kan
vara begransad (Graff m.fl., 2018). Just darfér ar personcentrerad
praktik en sarskilt betydande del i det psykosociala stodet for denna
grupp.

Mot denna bakgrund blir patient- och nirstdendeperspektivet
avgorande for att forstd vad psykosocialt stod faktiskt innebar for
personer med forviarvad hjarnskada och deras narstidende. Deras
erfarenheter synliggor inte bara vilka behov som uppstéar i vardagen,
utan ocksa hur stodinsatser upplevs, tolkas och omsitts i praktiken.
Eftersom kognitiva och kommunikativa svarigheter kan forsvara
delaktighet riskerar deras roster att marginaliseras i motet med varden,
trots att just delaktighet och anpassning till individens livsvillkor ar
grundlaggande principer i personcentrerad praktik. Att utgd fran
personer med forvarvad hjarnskadas och nirstdendes egna perspektiv
gor det mojligt att identifiera vilka delar av det psykosociala stodet som
upplevs som mest hjalpsamma, var hinder och brister uppstéar och vilka
aspekter som saknas for att stodinsatser ska upplevas som
meningsfulla och relevanta. Genom att lyfta fram de drabbades och
narstdendes roster kan studien diarmed bidra med kunskap som inte
fangas av organisatoriska eller professionella uppdragstexter, och som
ar nodvandig for att utveckla ett psykosocialt stod som verkligen svarar

an mot de komplexa behov som uppstar efter en forvarvad hjarnskada.
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1.4 Problemformulering

Det behovs fordjupad kunskap om vad personcentrerat psykosocialt
stod innebar i hilso- och sjukvardskuratorers praktik, sarskilt hur
patient- och narstdendeperspektiv och delaktighet faktiskt integreras
(McCance & McCormack, 2023). Trots policyambitioner saknas
empirisk forstaelse for hur psykosocialt stéd upplevs av patienter och
narstaende, och hur personcentrerade principer som delaktighet och
empowerment realiseras i vardagen.

Evidensen kring halso- och sjukvardskuratorers psykosociala
insatsers effekter ar begriansad, bade generellt och specifikt for
personer med forviarvad hjarnskada och deras narstaende (Graff m.fl.,
2018; Lehnerer m.fl., 2019; Matérne m.fl., 2022a; Sundell & Olsson,
2021). Det ar oklart i vilken utstrackning malgruppen far tillgang till
psykosocialt stod och om stodet motsvarar deras behov (Lehnerer
m.fl., 2019; Matérne m.fl., 2022a).

For att stirka den kunskapsbas som halso- och
sjukvardskuratorers arbete vilar pa kravs darfor studier som utgar fran
patienter och nirstidendes egna erfarenheter och belyser hur de
uppfattar, deltar i och paverkas av det psykosociala stodet (Sernbo,
2019; Udo m.fl., 2019). En sddan kunskap ar nodvandig for att utveckla
stodformer som ar relevanta, meningsfulla och hallbara for personer

med forvarvad hjarnskada och deras narstaende.

1.5 Syfte och forskningsfragor

Det overgripande syftet ar att utveckla kunskapen om betydelsefulla
aspekter av psykosocialt stod inom hélso- och sjukvarden genom att
utforska erfarenheter och uppfattningar hos personer med forviarvad
hjarnskada och narstdende som erhallit stod fran halso- och

sjukvardskuratorer.
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Forskningsfragor:

1. Hur erfar personer med forvarvad hjarnskada psykosocialt stod
inom halso- och sjukvarden?

2. Hur erfar nirstidende till personer med forvarvad hjarnskada
psykosocialt stod inom hilso- och sjukvarden - bade det stod
som riktats till deras narstdende med forvarvad hjarnskada och
det stod som riktas till dem sjalva som nérstdende?

3. Hur uppfattar personer med forviarvad hjarnskada sin egen
delaktighet och mojlighet till inflytande i tillgdngen till
psykosocialt stod samt i utformningen och genomforandet av
psykosocialt stod?

4. Hur uppfattar narstdende till personer med forvarvade
hjarnskador bade sin egen och den skadade personens
delaktighet samt mdjlighet till inflytande i tillgdngen till
psykosocialt stod och i utformningen och genomférandet av

psykosocialt stod?

1.6 Begreppsfortydligande

I foreliggande licentiatuppsats anviands genomgaende begreppet
patient istéllet for brukare for att bendmna personer med forvarvade
hjarnskador. Inom svensk halso- och sjukvard anviands termen patient
for att beteckna den person som erhaller medicinsk vard, behandling
eller rehabiliteringsinsatser (SFS 2017:30). Begreppet brukare ar
daremot framst forknippat med socialtjinstens verksamhetsomrade
och avser en person som beviljats individuellt behovsprovade insatser,
sasom hemtjanst, kontaktperson, daglig verksamhet eller sarskilt
boende. Termen har emellertid kommit att anvindas i analogi med
begreppet brukarinflytande, vilket kan syfta pa inflytande over saval
vard- som stodinsatser. I foreliggande licentiatuppsats anvands

begreppet brukarinflytande for att beskriva inflytande for personer
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med erfarenhet av ohilsa och behov av vard och stod, antingen genom
egen erfarenhet eller i egenskap av narstaende (Socialstyrelsen, 2007).

Vidare i studien anvands begreppet narstaende istillet for
anhorig. Bada begreppen anviands inom halso-och sjukvarden. Valet
motiveras av att nirstaende ar ett vidare begrepp som innefattar
personer som patienten sjilv identifierar som viktiga och har en nara
relation till. Anhorig definieras daremot utifran familje- eller slaktskap

och ar darmed ett mer avgransat begrepp (Socialstyrelsen, 2007).

2.Tidigare forskning

I detta kapitel sammanfattas och diskuteras tidigare forskning inom
omradet psykosocialt stod inom hélso- och sjukvirden med sarskilt
fokus pa stod riktat till personer med forviarvad hjarnskada, deras
narstaende och insatser fran pa halso- och sjukvardskuratorn. Sarskild
vikt laggs pa aspekter som handlar om personcentrering, delaktighet
och empowerment i hilso- och sjukvardskuratorns insatser till

malgruppen.

2.1 Personer med forvarvad hjarnskadas erfarenheter av halso-

och sjukvardskurators stéd

Forskning om rehabilitering efter forvarvad hjarnskada visar att halso-
och sjukvardskuratorns psykosociala insatser utgor en grundlaggande
och ofta avgorande komponent i individens aterhamtningsprocess.
Halso- och sjukvardskuratorns arbete stracker sig bortom traditionellt
stodjande samtal och inkluderar en bred uppsattning interventioner
riktade mot bade emotionell stabilisering och social funktionalitet.
Dessa insatser har visats vara avgorande for individens anpassning till
en forandrad livssituation, liksom for att motverka utveckling av
psykisk ohilsa sasom depression, oro, dngest och suicidalt beteende

(Bright m.fl., 2013; Buck m.fl.,, 2012; Glintborg & Hansen, 2021;
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Hagger & Riley, 2019; Madsen m.fl., 2018; Rossom m.fl., 2023; SBU,
2019; Stieckema m.fl., 2020; Thagersen m.fl., 2022).

I forskningsfaltet betonas att psykosocialt stod fyller en funktion
som stracker sig over bade den akuta fasen och de senare faserna av
rehabilitering. For saval personer med hjarnskada som deras
narstdende framstar stodet som centralt for att skapa begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet (Abrahamson m.fl., 2017; Matérne
m.fl., 2022a; Stiekema m.fl., 2020). Nar halso- och sjukvardskuratorn
besitter specifik kunskap om hjarnskadans neuropsykologiska och
sociala konsekvenser och samtidigt arbetar i strukturerad samverkan
med familj och tvarprofessionella team, forstarks stodets kvalitet och
relevans (Donker-Cools m.fl., 2018; Holloway & Norman, 2022;
Holloway & Tasker, 2019; Norman m.fl., 2020; Stenberg m.fl., 2022).
Denna kombination av specialiserad kompetens och systemiskt
arbetssatt lyfts allt oftare fram som en nodviandighet i komplexa
rehabiliteringsprocesser.

Trots halso- och sjukvardskuratorns betydande roll visar
forskning att tillgangen till psykosocialt stod praglas av betydande
ojamlikheter. Till exempel ar patienter med afasi en patientgrupp som
har uppmarksammats ha svart att fa lampligt psykosocialt stod (Baker
m.fl., 2020; Northcott m.fl., 2018). Patienter inom slutenvarden
rapporterar generellt en hogre grad av tillgang till stod, medan stodet i
oppenvarden ofta praglas av bristande kontinuitet, organisatoriska
begransningar och brist pa specialiserade resurser (Lehnerer m.fl.,
2019; Matérne m.fl., 2022a). Denna diskrepans blir sarskilt
problematisk i 6vergangen mellan vardkontexter, dar patienter och
narstdende ofta beskriver att det psykosociala stodet forsvagas eller
helt avtar efter utskrivning, trots att behoven kvarstar eller

intensifieras. Den ojamlika tillgaingen riskerar darmed att skapa
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langsiktiga skillnader i rehabiliteringsutfall och att forstarka
socioekonomiska och organisatoriska barriarer.

Utover tillgdngsproblematiken framkommer aven
aterkommande brister i individanpassningen av det psykosociala stod
som faktiskt erbjuds. Personer med forvarvad hjarnskada upplever ofta
att stodinsatserna inte riktas mot de omraden de sjalva identifierar som
mest angeldgna, utan istillet mot standardiserade eller organisatoriskt
prioriterade fokusomraden (Abrahamson m.fl., 2017; Graff m.fl., 2018;
Lehnerer m.fl., 2019; Matérne m.fl., 2022a; Moretti, 2017; Norman
m.fl., 2020; Piccenna m.fl., 2016; Stiekema m.fl., 2020).

Sammantaget  visar  forskningen  att  hailso-  och
sjukvardskuratorns psykosociala stod ar en integrerad del av
rehabiliteringen efter forvarvad hjarnskada, men att bade tillgang och
individanpassning praglas av strukturella och organisatoriska
utmaningar. Detta skapar ett glapp mellan vad hilso- och
sjukvardskuratorn ar utbildad till och kapabel att bidra med, och vad

patienter och narstadende faktiskt far del av i praktiken.

2.2 Narstaenderollen i métet med halso- och sjukvardskuratorer

Narstaendes situation efter att en familjemedlem drabbas av en stroke
eller annan forvarvad hjarnskada praglas av omfattande forandringar,
badde pa ett praktiskt och existentiellt plan. Forskning visar att
narstdende ofta stills infor en abrupt och oférberedd rollférandring
dar de fran en dag till en annan forvantas axla ett omfattande omsorgs-
och samordningsansvar. Denna transitionsprocess innebar att
niarstiende tvingas navigera ett nytt och ofta krivande
omsorgslandskap samtidigt som de hanterar de emotionella
reaktionerna pa den akuta krisen. Rollforandringen far darmed
karaktiren av en dubbel omstillning, dar bade relationens
grundstruktur och vardagslivets logistik genomgar en pataglig

omformning (Camak, 2015; Intamas m.fl., 2020; Tziaka m.fl., 2024).
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En avgorande dimension i narstdendes erfarenheter ar de
svarigheter de moter i kontakten med vardens och valfardens olika
system. Studier visar att vard- och stodsystemet ofta framstar som
fragmenterat, med otydliga strukturer, bristande informationsfloden
och oklar ansvarsfordelning mellan aktorer (Holloway & Tasker, 2019;
Matérne m.fl., 2022b). Som en foljd blir niarstaende ofta de faktiska
samordnarna av vardinsatserna, nagot som kraftigt okar deras
administrativa och emotionella belastning (Camak, 2015; Holloway &
Tasker, 2019). Denna strukturella komplexitet forstarker upplevelsen
av ensamhet och ansvar, sarskilt i situationer dar det professionella
stodet ar begransat eller bristfalligt implementerat (Intamas m.fl.,
2020; Tziaka m.fl., 2024).

Samtidigt framkommer betydande brister i hur val de
psykosociala stodinsatserna motsvarar de behov som nirstaende sjilva
identifierar som mest avgorande. Forskningen visar att narstdende ofta
upplever att psykosocialt stod, riktad till narstdende, saknar tillracklig
individualisering, och att det inte riktas mot de omraden som ar mest
betydelsefulla ur deras perspektiv (Abrahamson m.fl., 2017; Lehnerer
m.fl., 2019; Moretti, 2017; Norman m.fl., 2020; Piccenna m.fl., 2016;
Stieckema m.fl., 2020). Avsaknaden av ett personcentrerat
forhallningssitt riskerar att reducera stodets effektivitet och lamna
viktiga psykosociala behov ouppfyllda, vilket i sin tur kan paverka bade
aterhamtning och familjesystemets langsiktiga stabilitet.

Tillgangen till psykosocialt stod framtrader dessutom som
ojamnt fordelad och starkt kontextberoende. Narstaende rapporterar
generellt god tillgang till hdlso- och sjukvardskuratorers psykosociala
stod under slutenvardsvistelsen, medan stodet i Oppenvarden ofta ar
bristfalligt, oregelbundet eller helt franvarande (Lehnerer m.fl., 20109;
Matérne m.fl., 2022a). Bristen pa strukturerade och kontinuerliga

stodformer riskerar dairmed att skapa olika rehabiliteringsmgjligheter,
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som ar beroende av lokala forutsattningar inom halso- och sjukvarden,
och forstarka skillnader i utfallet for bade patienter och deras familjer.
Samtidigt visar forskning inom akutsjukvard for narstdende till
personer med traumatisk hjarnskada att niarstdendes erfarenhet av
empowerment formas i en interaktiv relation mellan professionella och
narstdende, diar kontinuitet, information och trygghet ar viktiga
faktorer (Lindlof m.fl., 2025). Detta betonar empowerment som ett
relationellt och kontextberoende fenomen.

Sammantaget visar forskningen att narstidendes erfarenheter
praglas av en komplex kombination av rollomstallning, systemiska
navigationssvarigheter, bristande behovsanpassning och begriansad
tillgang till psykosocialt stod. Dessa faktorer samverkar och forstarker
varandra, vilket innebar att narstdendes stodbehov inte kan forstas
isolerat utan maste analyseras som en del av det bredare

rehabiliteringslandskapet och de strukturella villkor som formar det.

2.3 Halso- och sjukvardskuratorers professionella utmaningar

Halso- och sjukvardskuratorers professionalitet formas i
skarningspunkten mellan strukturella villkor, otydliga
jurisdiktionsgranser och ett begriansat kunskapsunderlag om
psykosocialt stod inom halso- och sjukvarden. Trots att hilso- och
sjukvardskuratorn ofta beskrivs som en betydelsefull aktor for att
skapa sammanhang och kontinuitet i vardprocessen (Sernbo, 2019),
praglas yrkesutovningen av stora variationer mellan regioner och
verksamheter vad galler organisering, arbetsuppgifter och tillgang till
resurser (SBU, 2019; Sviard & Hultman, 2022). Dessa skillnader
underminerar hilso- och sjukvardskuratorns enhetlighet och forsvarar
etableringen av ett tydligt mandat i den biomedicinskt dominerade
vardkontexten.

Variationen inom hilso- och sjukvardskuratorers yrkesutovning

skapar en otydlighet, som forstarks av att flera professioner erbjuder
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liknande psykosociala insatser. Studier har pavisat en otydlig
avgransning av halso- och sjukvardskuratorns jurisdiktion, vilket
innebar en otydlighet i hilso- och sjukvardskuratorns uppdrag och
befogenheter inom hilso- och sjukvarden (England m.fl., 2015). Detta
skapar ett konkurrensfilt dar halso- och sjukvardskuratorer tvingas
havda sin kompetens samtidigt som de anpassar sig till organisatoriska
normer. Brist pa organisatoriskt stod och erkdnnande bidrar till
arbetsrelaterad stress for hilso- och sjukvardskuratorn (Sabbagh m.fl.,
2024). Forskning visar att hilso- och sjukvardskuratorer upplever
deras position som paradoxal: de forvantas bada sarskilja sin
profession och smilta in i den medicinska logiken for att uppna
legitimitet (Sjostrom, 2013). Sernbos (2019) studie ger en liknande
bild, dar halso- och sjukvardskuratorer beskriver att deras
handlingsutrymme péaverkas av relationer, maktstrukturer och andra
professioners attityder. Detta bidrar till en upplevelse av ensamhet och
strategisk anpassning snarare an en kollektiv professionell forankring.

Dessa professionella dilemman forstarks av att det saknas
konsensus kring vad psykosocialt stod konkret innebar. Forskning
visar att centrala begrepp inom halso- och sjukvardskuratorns praktik,
sasom psykosocialt arbete, behandling och insats, anvands olika och
ibland synonymt (Moriarty m.fl., 2019; Sernbo, 2019; Udo m.fl., 2019).
Det gor det svart att avgransa hilso- och sjukvardskuratorns specifika
bidrag. Samtidigt fungerar anvandningen av begreppet "psyko-” som
en markor for halso- och sjukvardskuratorns specialisering och en
strategi for att positionera sig i den medicinska kontexten (Sernbo,
2019).

Kunskapsluckor  bidrar = dessutom  till  halso- och
sjukvardskuratorns utmaningar. Forskning om forvarvad hjarnskada
visar att omgivningens forstaelse for personer med forviarvad

hjarnskadas och narstaendes livsvillkor ar bristfallig (Holloway &

24



Norman, 2022; Norman m.fl., 2023), och att mycket av forskningen
om psykosocialt stod ar professionscentrerad snarare an patient- och
narstaendefokuserad. Detta star i kontrast till principerna for
personcentrerad vard, dar patientens mal, delaktighet och
empowerment ar nyckelaspekter (Ekman m.fl., 2011; McCormack
m.fl., 2011; Washburn & Grossman, 2017). Trots att socialarbetare
traditionellt kopplas till begreppet empowerment visar empiriska
studier att praktiken framst analyseras utifrin professionens
perspektiv snarare an patientens (Wilberforce m.fl., 2020). Att
patientens rost ofta saknas innebar att stodets relevans och
traffsakerhet riskerar att undergravas. Forskning visar att
empowerment ar ett betydelsefullt begrepp men utmanande inom bade
socialt arbete och hilso- och sjukvard. Téren och Aslan Acan (2024)
fann att socialarbetare inom funktionshinderomriadet hade god
teoretisk forstaelse for empowerment och dess relevans for personer
med funktionsnedsattningar. Trots detta utévades empowerment i
praktiken huvudsakligen pa mikroniva, exempelvis genom att
synliggora individens potential och inneboende styrkor. Tidigare
litteratur som belyser patient- och narstdendeperspektivet visar
dessutom att kontinuitet, holistisk forstaelse och tillforlitlig relation ar
avgorande for att psykosocialt stod ska upplevas som meningsfullt
(Wilberforce m.fl., 2020). Halso- och sjukvardskuratorns
kompetenser, sdsom  systemforstielse, relationellt arbete,
anpassningsformaga och sjalvreflexivitet, framstar som vasentliga i att
overbrygga gapet mellan medicinsk behandling och patienters sociala
villkor (Mannsaker & Vagan, 2024).

Sammanfattningsvis befinner sig hilso- och sjukvardskuratorer
i ett professionellt spanningsfalt dar strukturella variationer, otydliga
mandat och begreppslig osdkerhet riskerar att forsvaga deras position.

Samtidigt visar forskningen att hailso- och sjukvardskuratorns
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kompetens ar avgorande for att mojliggora personcentrerad vard och
for att knyta samman medicinska, sociala och psykologiska
dimensioner av patienters rehabiliteringsprocesser. En central
utmaning for halso- och sjukvardskuratorers profession &r att
tydliggora halso- och sjukvardskuratorns unika bidrag genom att
starka den evidensbaserade kunskapen, utveckla begreppslig skarpa
och sakerstilla att patient- och niarstdendeperspektiv integreras i saval

forskning som praktik.

3.Teoretiska utgangspunkter

I detta kapitel presenteras de teoretiska perspektiv och koncept som
utgor grunden for licentiatuppsatsens analys. Genom dessa perspektiv
skapas forutsiattningar att utveckla kunskapen om betydelsefulla
aspekter av psykosocialt stod inom halso- och sjukvarden genom att
utforska erfarenheter och uppfattningar hos personer med forvarvad
hjarnskada och néarstdaende som erhéllit stod fran hélso- och

sjukvardskuratorer.

3.1 Langfords modell for socialt stod

Hilso- och sjukvardskuratorers psykosociala stod utgar fran en
samhallsvetenskaplig utbildningsbakgrund och betonar hur individers
erfarenheter av hilsa, sjukdom och rehabilitering formas av sociala
sammanhang (Gehlert m.fl., 2019; Mannsaker & Vagan, 2024; Stahl &
Lundalv, 2023). Trots detta priglas beskrivningar av hilso- och
sjukvardskuratorers psykosociala stod ofta mer av praktiska riktlinjer
an av tydliga teoretiska modeller. I avsaknad av en tydligt formulerad
teoretisk grund for halso- och sjukvardskuratorers psykosociala stod i
en hilso- och sjukvardskontext, och i linje med ett tydligt socialt fokus,
vande jag mig darfor till Langford m.fl. (1997) konceptuella modell av
socialt stod. Modellen valdes da den ar internationellt etablerat inom

halso- och samhaillsvetenskaplig forskning och ger darmed bade
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teoretisk tydlighet och hog forskningsmassig legitimitet. Samtidigt
beskriver Langford m.fl. socialt stod i en bred bemarkelse - inklusive
stod fran familj och vanner. Dessa begrepp har pa senare tid anpassats
och tillampats i studier som undersoker stod som ges av hilso- och
sjukvardspersonal (Bjerlykhaug m.fl., 2022; He m.fl., 2025; Staniki¢
m.fl., 2024), vilket bidrog till att den ansags sarskilt relevant for den
forsta delstudien.

I modellen for socialt stod anges individers sociala natverk,
sociala forankring och sociala klimat som betydande forutsattningar
for socialt stod. Detta innebar ett fokus i modellen pa de relationella
processer som ar nodvandiga for att ett socialt stod ska fungera. Pa ett
sadant satt bidrar modellen till att synliggora hur olika former av stod
kan underlatta eller hindra individers delaktighet i praktiken
(Langford m.fl., 1997). Tidigare studier har dven visat att vardpersonal
generellt har potential att bidra till patienters vialbefinnande genom att
erbjuda emotionellt, informativt och konkret stod, och att dessa
dimensioner ryms inom det overgripande begreppet socialt stod
(Langford m.fl., 1997; Staniki¢ m.fl., 2024).

Langfords m.fl. karakteriserar socialt stod i olika dimensioner;
emotionellt, instrumentellt, informativt och varderande socialt stod
(Langford m.fl., 1997). Langford m.fl. (1997) drog slutsatsen att alla
former av stod kan kategoriseras inom dessa dimensioner. Emotionellt
stod innebar att visa omsorg och empati, medan instrumentellt stod
handlar om att erbjuda konkret och praktisk hjalp. Informativt stod
avser att tillhandahélla rad och information for att hantera stressande
situationer, fatta beslut eller 16sa problem. Varderande stod avser att
kommunicera information som ar relevant for individens
sjalvutvardering som bekraftelse, feedback och social jamforelse. Var
och en av dimensionerna ar gynnsamma och skyddande for

mottagaren. Modellen erbjuder en strukturerad indelning, vilket
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mojliggor en systematisk analys av hur olika stodformer uttrycks och

upplevs.

3.2 Shiers modell for delaktighet

I den andra delstudien anvands Shiers (2001) modell for delaktighet
som ett analytiskt ramverk for att undersoka hur delaktighet upplevs
och mojliggors i praktiken. Shier’s modell for delaktighet utvecklades
for att belysa barns delaktighet i olika verksamheter (Shier, 2001), men
har anvants for att studera mojligheter for delaktighet for vuxna i ett
antal studier (Bromark m.fl., 2024; Knutsson m.fl., 2025; Talman m.fl.,
2019). Modellen valdes eftersom den erbjuder en tydlig och gradvis
struktur med fem nivaer av delaktighet. For kvalitativ forskning ar
denna typ av teoretiskt ramverk sarskilt vardefullt eftersom det
mojliggor en systematisk tolkning av hur delaktighet formuleras av
individer i relation till andra individer och i relation till organisatoriska
sammanhang.

Shiers (2001)modell for delaktighet bygger pa Arnsteins (1969)
klassiska modell for medborgerlig delaktighet, vilken lade grunden for
den moderna forskningen om brukarinflytande. Shier (2001)
vidareutvecklar Arnsteins ramverk genom att integrera kontextuella
faktorer och diarigenom synliggora hur organisatoriska och relationella
villkor paverkar mojligheterna till delaktighet. Modellen belyser bade
graden av delaktighet och de organisatoriska forutsattningar som kravs
for att delaktighet ska mojliggoras. Shiers (2001) modell for
delaktighet bestar av fem successivt fordjupade nivaer som
tillsammans beskriver olika grader av individers inflytande i
beslutsprocesser. Den forsta nivan innebar att individer blir lyssnade
pa, medan den andra nivan betonar vikten av att de far stod i att
uttrycka sina asikter. P4 den tredje nivan tas dessa asikter aktivt i
beaktande. Den fjarde nivdn innebar att individer ges reella

mojligheter att delta i beslutsfattandet, och pad den femte och mest
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langtgdende nivan delar individer makt och ansvar i det slutliga
beslutsfattandet. Modellen innehaller tre engagemangsnivaer for varje
delaktighetsniva:  Oppningar, mojligheter och  skyldigheter.
?Oppningar” syftar till den professionellas instillning till att mojliggora
lyssnande och stod. "Mojligheter” beskriver de resurser, fardigheter
och kunskaper som gor det mojligt for professionella att lyssna och ge
stod. Slutligen avser “skyldigheter” de policys och riktlinjer som finns
inom organisationen for att fraimja individers maojlighet till delaktighet
(Shier, 2001). Tillsammans synliggor nivaerna hur delaktighet kan
forstas som en gradvis process som ror sig fran att bli lyssnad pa till att
vara aktiv aktor i beslutsfattande. Shiers modell for delaktighet och
empowermentteori belyser bada individens mojligheter att paverka sin
egen situation samt att utova makt och inflytande i relation till andra
individer, grupper och samhalleliga strukturer. Empowermentteori
beskrivs vidare i nista avsnitt. Shiers modell for delaktighet ansags
sarskilt relevant for delstudie II d& modellen anvands for att forsta

maktrelationer pa bade individ, grupp och samhallsniva.

3.3 Empowerment

Empowerment har valts som fordjupande teori for att analysera hur
individer ges mojlighet att starka sin handlingsformaga, paverka sin
situation och utova inflytande i motet med professionella. Jag utgar
frain Adams (2017) definition av empowerment som individens,
gruppens och samhallets kapacitet att utova kontroll 6ver sin situation,
paverka maktforhallanden och uppna sina egna mal. Thompson (2007)
betonar vidare att drivkraften att ta makt over sin egen situation maste
komma fran individen eller gruppen sjilv, dven om yttre stod kan
fungera som en viktig mojliggorande faktor. Detta kan forstas vidare
genom att utga frain empowerment som bade en process och ett resultat
(Halvorsen m.fl., 2020; Nurhaeni m.fl., 2018). Processen gor det

mojligt for individer och kollektiv att utveckla sin livskvalitet genom att
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starka sina resurser och sin handlingsformaga. Zimmerman och
Warschausky (1998) betonar att samarbete mellan professionella och
individen wutgor en essentiell forutsattning for att uppna
empowerment. En empowermentorienterad praktik innebar saledes
att fokus riktas mot resurser och kapaciteter snarare an brister, och att
professionella stodjer manniskor i att utveckla sjalvstandighet och
forandra strukturer som begransar delaktighet.

Tidigare studier visar att empowerment ofta forstas teoretiskt
men framst tillaimpas pa mikronivd, medan strukturella hinder
begransar bredare anvandning (Toren & Aslan Acan, 2024). Inom
halso- och sjukvarden reduceras begreppet ofta till beteendepaverkan
snarare an maktforskjutning (Halvorsen m.fl., 2020). Professionella
bor darfor inta en faciliterande roll som starker individens
empowerment (Adams, 2017). Ur patient- och nirstaendeperspektiv
framstdr empowerment som en process som ar relationell och
kontextberoende, dar autonomi, stod och meningsfulla relationer ar
centrala (Bogaert & Petit, 2021; Lindlof m.fl., 2025).

Valet att utgd fran Adams definition motiveras utifran att den
betonar att empowerment inte enbart ar ett individuellt ansvar, utan
en process som kraver att professionella och organisatoriska strukturer
aktivt skapar forutsattningar for delaktighet och inflytande. Teorin ger
darmed ett analytiskt ramverk som tydliggor hur maktrelationer,
professionellt bemotande och systemnivans begransningar paverkar
individens mojlighet att aterta kontroll over sin livssituation. Inom
empowermentteori betonas betydelsen av att makt omfordelas, att
individen egna resurser synliggors och att relationen mellan
professionella och individen praglas av partnerskap snarare &n
beroende. Detta teoretiska perspektiv fordjupar Shiers (2001) modell
for delaktighet, som erbjuder en konkret struktur for att forsta hur

graden av delaktighet faktisk tar form i praktiken. Genom att
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kombinera Shiers nivaer av delaktighet med empowermentteori kan
analysen fordjupas genom att inte enbart beskriva om mojlighet till
delaktighet ges, utan ocksa hur den relaterar till processer av okad
kontroll, autonomi och makt. Vidare tillfor ocksd Langfords m.fl.
(1997) en vidare dimension i relation till empowermentteori, genom att
inte enbart analysera hur stod ges, utan aven hur socialt stod kan
fungera som ett medel for att 6ka individens inflytande och delaktighet.
Genom att integrera empowermentteori med bade Shiers modell och
Langford m.fl. begreppsram skapas en sammanhallen teoretisk
struktur som mojliggor en fordjupad analys av delaktighet, makt,
relationer och stod. Det ger ocksa en bred teoretisk grund som gor det
mojligt att synliggora bade de strukturella och relationella villkor som
paverkar individens mojlighet att bli delaktig och starkt i sin egen

position.

4.Metod

En explorativ kvalitativ metodologisk ansats valdes, eftersom studien
syftar till att finga monster, meningsskapande och tolkningsprocesser
i empirin samt att utga ifran personer med forvarvade hjarnskadors
och narstdendes egna erfarenheter (Stebbins, 2001).
Semistrukturerade intervjuer anvindes darfor att denna intervjumetod
mojliggor en fordjupad forstielse for komplexa omraden som
psykosocialt stod och ger utrymme for deltagarnas subjektiva

perspektiv (Creswell, 2013).

4.1 Reflektion om forskarens roll

I syfte att medvetandegora och reducera de risker som ar kopplade till
min forskarroll sa har jag vid intervjutillfallena varit transparant om
min dubbla position som forskare och klinisk verksam halso- och
sjukvardskurator (Berger, 2015). Informationen om min Kkliniska

bakgrund utgjorde en potentiell paverkansfaktor pa vad deltagarna

31



valde att dela, exempelvis genom en mdojlig aterhallsamhet i att
uttrycka negativa erfarenheter. Huruvida sadana erfarenheter
undanholls gar inte att faststalla. Samtidigt beskrev flera deltagare
negativa erfarenheter av kontakter inom halso- och sjukvarden. Min
sammantagna bedomning ar snarare att kunskapen om min kliniska
erfarenhet fungerade mojliggorande i intervjusituationen. Det kan
dock inte uteslutas att denna information i viss méan ocksa kan ha
begransat deltagarnas utsagor.

Min yrkesbakgrund som halso- och sjukvardskurator har
stundtals utmanat forskarrollen, sarskilt nar deltagare uttryckte starka
kanslor, befann sig i utsatta situationer eller var i behov av stod. I deras
berattelser har jag ofta kunnat kdnna igen situationer frdn min egen
kliniska praktik, exempelvis antaganden om behovet av
neuropsykiatrisk utredning eller beslut om att inte delta i
vardplanering. Denna igenkanning speglar min egen forforstaelse och
riskerade att paverka mina tolkningar av resultaten. For att undvika
bias i min tolkning av resultaten sa har jag aktivt stravat efter ett
reflexivt och sa objektivt forhallningssatt som mojligt genom hela
forskningsprocessen. Jag har systematiskt arbetat med reflexivitet
genom lopande anteckningar, medvetenhet om min egen position samt
reflektion Over hur intervjusituationen paverkade bade mig och
deltagarna. Under intervjuerna har jag stravat efter empatisk narvaro,
samtidigt som jag i analysen uppratthallit analytisk distans (Alvesson
& Sandberg, 2021).

En sarskild utmaning i det reflexiva arbetet har varit att
kvarstanna i deltagarnas beskrivningar och meningsskapande, utan att
forhastat rikta analysen mot identifiering av brister eller
utvecklingsomraden i halso- och sjukvardskuratorers kliniska praktik.
For att ytterligare stirka studiens troviardighet har kontinuerlig

handledning utgjort en viktig resurs. Handledargruppen har bidragit
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med kritiska perspektiv och kompletterande professionell
forforstaelse, @ grundad i1  erfarenhet av  halso-  och
sjukvardskuratorsarbete, erfarenhet av den aktuella malgruppen samt

brukarinvolvering.

4.2 Deltagare

Totalt deltog 33 personer i studien, varav 23 hade en forvarvad
hjarnskada och 10 var nirstdende. Som framgar av tabell 1 rekryterades
deltagare som kom fran tio olika lan i Sverige, fran bade storre stader
och mindre kommuner. Orsakerna till hjirnskadan inkluderade
traumatiska hiandelser sdsom trafikolyckor och fall, samt medicinska
tillstdind som fastingburen encefalit och stroke. Tiden som hade
forflutit sedan skadan varierade mellan ett och fyrtio ar. Bland de
narstdende som deltog fanns bade forialdrar och makar. Tabell 1
redovisar aven intervjuns genomforandeform, om intervjun skedde via
Zoom, telefon, pa plats, samt om den genomfordes individuellt eller

tillsammans.
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Tabell 1. Deltagarnas karakteristika och intervjuprocedur (Hogsnes
m.fl., 2026)

Deltagare (N=33) Personer med Nirstiende
forvarvad (n=10)
hjarnskada
(n=23)

Kon

Kvinna 12 7

Man 11 3

Alder

22-30 2 0

31—42 3 0

43-55 8 1

55 + 10 9

Bostadsort

Stad 10 3

Mindre ort 13 7

Typ av  forvarvad

hjarnskada

Traumatisk 11 3

hjarnskada

Stroke 10 6

Andra sjukdomar som 2 1

paverkar hjdrnan
Intervju procedur

Individuell intervju 18 3
Gemensam intervju: 5 5
person med forvdrvad

hjarnskada och

ndarstdende

Gemensam intervju: 0 2
Makar, fordldrar till

en vuxen person med

forvdrvad hjarnskada

Intervjuformat

Zoom 9 5
Telefon 0 1
Pa plats 14 4

For att inkluderas i studien behovde deltagarna vara vuxna, over
18 ar, med en forvarvad hjarnskada eller niarstdende som hade traffat

en halso- och sjukvardskurator vid minst tva tillfallen i samband med
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den forvarvade hjarnskadan. Inledningsvis hade vi aven en Ovre
aldersgrans som urvalskriterium pa 65 ar, som togs bort i samband
med en andringsansokan av det forskningsetiska tillstdndet.
Deltagarna behovde ocksa kunna genomféra en muntlig intervju, da
jag inte hade anpassat studien for till exempel personer som skulle vara
i behov av tydliggorande pedagogik som bildstod. Samtliga deltagare
rekryterades fran andra regioner dn dar jag ar yrkesverksam.

Information om  studien spreds inledningsvis via
patientorganisationer och sociala medier. Fyra av fem
patientorganisationer som tillfrdgades accepterade att sprida den
skriftliga informationen om studien. I tillagg till den skriftliga
informationen blev jag ocksa inbjuden till nagra aktiviteter hos tva av
patientorganisationerna, dar jag fick tillfalle att pa plats och via zoom
beratta om studien och att jag sokte deltagare. Till en borjan var det
svart att fa personer som anmailde intresse, varpa halso- och
sjukvarden lades till som rekryteringskanal efter en dndringsansokan
gillande det forskningsetiska tillstindet. I samband med detta
kontaktade jag enhetschefer vid tretton halso- och sjukvardsenheter,
som riktade stod mot malgruppen, i sju olika regioner for att sprida
information internt och till hilso- och sjukvardskuratorer. Regionerna
valdes for geografisk spridning och variation i diagnostiskt fokus
(rehabilitering, habilitering, neurologisk vard). Responsen varierade:
vissa enheter svarade inte, andra avbojde, en distribuerade
information internt och en tog direktkontakt, sonderade intresse och
tillat delning av kontaktuppgifter.

Intresserade personer anmalde sitt deltagande via en digital
lank, per telefon eller genom en representant fran patientorganisation
eller vardenhet. Jag kontaktade samtliga for att verifiera urvals-
kriterium och ge ytterligare information om studien. Tva personer

uppfyllde inte kriterierna och tre drog sig ur av personliga skal.
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Deltagare som uppfyllde kriterierna fick informationsbrev och

samtyckesblankett, varefter intervjutider bokades.

4.3 Datainsamling

Intervjuerna genomfordes mellan november 2023 och september
2024, antingen fysiskt, pa telefon eller digitalt beroende pa deltagarnas
onskemal. For mig var det viktigt att intervjuerna genomfordes pa det
satt och pa den plats dar deltagarna onskade, for att ge deltagarna
mojlighet att paverka intervjusituationen med syfte att de skulle kinna
sig sa trygga som mojligt. De fysiska intervjuerna (n=18) dgde rum pa
olika platser, sdsom deltagarnas hem, patientorganisationers lokaler,
vardenheter, bibliotek eller café. Digitala intervjuer genomfordes via
Zoom (n=14), och en intervju holls per telefon. Fem personer med
forvarvad hjarnskada valde att intervjuas tillsammans med en
narstaende (foralder eller partner), och tva narstaende (partners) valde
att intervjuas tillsammans. Dessa deltagare uttryckte att gemensamt
deltagande skulle underldtta kommunikationen och aterkallandet av
tidigare erfarenheter. Bland intervjuerna med bade person med
forvarvad hjarnskada och narstdende, bestod tre intervjuer av en
person med forvarvad hjarnskada och en forialder, och tva av en person
med forvirvad hjirnskada och dennes partner. Ovriga intervjuer
genomfordes individuellt. I efterhand kan jag se att intervjuerna som
gjordes tillsammans med person med forvarvad hjarnskada och
narstaende bidrog till att flera med forvarvad hjarnskada fick mojlighet
att delta da det hade varit svart for dem att delta sjalva. Det handlade
exempelvis om att den nirstidende rent rostmaissig upprepade vad
personen med forviarvad hjarnskada sa, da dennes rost var svag, eller
att den narstaende hjialpte personen med forvarvad hjarnskada med
stora svarigheter med narminnet att komma ihdg situationer som

sedan gjorde att personen sjalv kunde beratta sin bild av situationen.
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Intervjuerna var semistrukturerade och foljde en intervjuguide
med oppna fragor om erfarenheter och uppfattningar kring de forsta
och senare motena med halso- och sjukvardskuratorer, vilka typer av
psykosocialt stod som erhéllits, vilka former av stod som upplevdes
som hjalpsamma eller mindre hjalpsamma, deltagarnas intryck av
halso-och sjukvardskuratorernas forhallningssatt och kunskap om
forvarvad hjarnskada samt konkreta exempel fran deras moten.
Intervjuguiderna var likartat formulerade for personer med forvarvad
hjarnskada och for narstdende, dock inneholl intervjuguiden till
narstaende fragor om bade stodet till dom sjalva men ocksa for deras
narstaende med forvarvad hjarnskada.

Testningen av intervjuguiden visade sig vara av stor betydelse.
Under de tva forsta intervjutillfallena var intervjuguiden uppdelad i tva
sektioner utifrdn studiens delstudier. Bade min egen efterfoljande
reflektion och den feedback som en av deltagarna gav visade att denna
struktur inte var optimal. Indelningen bidrog till att deltagarna
aterkom till sina traumatiska upplevelser flera ganger, vilket okade
deras emotionella belastning. En av deltagarna tillfragades infor
intervjun om den var villig att ge aterkoppling pa intervjuguidens
upplagg, vilket deltagaren samtyckte till. Utifrain denna feedback
omarbetades intervjuguiden genom att frageomradena ordnades
kronologiskt efter skadetillfallet for att minska den kanslomaissiga
pafrestningen och skapa ett mer sammanhangande narrativ. Innehallet
i frigorna forandrades daremot inte.

Intervjuerna varade mellan 45 och 90 minuter och spelades in
digitalt. Transkripten anonymiserades pa ett sddant sitt att enskilda
uttalanden inte kunde kopplas till specifika deltagare. De digitala
ljudfilerna transkriberades ordagrant med hjialp av programvaran
Amberscript for rost-till-text-omvandling. Jag lyssnade pa alla

intervjuer, granskade transkriptionerna och korrigerade fel.
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Transkriptionerna overfordes till programvaran Nvivoi4 for vidare
datahantering och analys.

Intervjuerna har alla genomforts i form av ett samtal. Exempel
pa fragor ur intervjuguiden ar: “Om du tanker tillbaka pa forsta gangen
du traffade en halso- och sjukvardskurator efter att du blev sjuk eller
skadade dig. Hur gick det till nar du traffade halso- och
sjukvardskuratorn? Vilket stod fick du av hilso- och sjukvardskurator
i borjan efter din skada? Berdatta hur du upplevde hilso- och
sjukvardskuratorns bemotande den allra forsta tiden? ” Intervjuguiden
har anvants som stod for samtalet, men har anpassats efter deltagaren
och vad den delat med sig av. Deltagaren har kunnat anvanda sig av
hjalpmedel om aktuellt. En deltagare tog med sig olika dokument som
hjalpte personen att beriatta om sina erfarenheter. Att beratta saker
genom att ha med sig dokument ar nagot jag kdnner igen fran mitt
kliniska arbete, och jag upplevde att det var till hjalp for personen for
att komma ihag saker och hélla traden i vart samtal. Tva personer valde
att ha med sig en personlig assistent som satt tyst med i rummet. For
den ena personen som hade med sig en personlig assistent med i
rummet, var det en trygghet for bade mig och han. Han visste att han
kunde be assistenten om hjialp om det var fragor som var svéara, vilket
han inte gjorde under intervjun. Fér mig var det ocksa en trygghet att
veta att han hade en person att fraga, ifall han ville. Den andra
personen hade med bade sin far och en assistent, och berattade innan
intervjun att han ville att assistenten var med for att lara kinna honom
battre. BAde uppgav efter intervjun att det kindes bra att assistenten

var med.
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4.4 Dataanalys

4.4.1 Delstudie I

Jag anvande kvalitativ innehallsanalys for att fanga bade likheter och
skillnader i den mangfald av erfarenheter som framkom i
datamaterialet (Graneheim m.fl., 2017). Analysen genomfordes
abduktiv, med ett inledande induktivt och deskriptivt fokus pa
deltagarnas erfarenheter. Jag inledde analysprocessen med upprepade
genomlasningar av datamaterialet i syfte att skapa en helhetsforstaelse.
Darefter analyserade jag texten ord for ord, varvid jag identifierade
meningsenheter, definierade som ord eller fraser sammanbundna
genom sitt innehall eller sammanhang. Dessa meningsenheter
kondenserade jag for att gora materialet mer hanterbart, samtidigt som
det centrala innehallet bevarades och inget vasentligt gick forlorat.
Den kondenserade texten kodade jag darefter med koder som
fangade betydelsebarande aspekter relaterade till studiens syfte. I den
efterfoljande abstraheringsprocessen grupperade jag koderna i
prelimindra kategorier baserat pa deras inbordes relationer och
kopplingar (Graneheim m.fl., 2017). I denna abstraktionsprocess
identifierades dven koder som handlade om delaktighet. Dessa koder
anvandes inte i delstudie I. De preliminara kategorierna granskades
gemensamt av medforfattarna for att starka analysens trovardighet
genom analytisk triangulering (Malterud, 2001), varefter de forfinades
och faststilldes tillsammans i form av slutliga kategorier och
underkategorier. Under analysprocessen blev det tydligt att Langfords
m.fl. teoretiska ramverk for socialt stod (Langford m.fl., 1997) kunde
bidra till en fordjupad forstaelse av deltagarnas redogorelser.

Langfords teoretiska ramverk anviandes sedan i delstudiens diskussion.
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4.4.2 Delstudie I1

Dataanalysen i delstudie IT hade en deduktiv ansats inom ramen for
kvalitativ innehéallsanalys (Elo & Kyngas, 2008), med Shiers modell for
delaktighet (2001) som analytisk utgangspunkt. Datamaterialet for
delstudie I och delstudie II var samma. I forberedelsefasen for
dataanalysen i delstudie II granskades hela datamaterialet pa nytt. Jag
granskade transkriptionerna upprepade ganger for att uppna en
overgripande forstielse av materialet. I enlighet med processen for
kvalitativ innehéllsanalys (Elo & Kyngis, 2008) identifierades
meningsenheter som speglade uppfattningar och erfarenheter av
delaktighet. Identifieringen av meningsenheter styrdes av studiens
syfte och forskningsfraga. Dessa meningsenheter utgjorde
datamaterialet for den efterfoljande deduktiva innehallsanalysen enligt
Elo och Kyngis (2008).

Jag konstruerade sedan en kategoriseringsmatris (Elo & Kyngas,
2008), harledd fran Shiers (2001) modell for delaktighet, och kodade
datamaterialet utifrain modellens fem nivaer av delaktighet.
Dataanalysen genomfordes genom att identifiera uppfattningar och
erfarenheter som indikerade niva 1 (individen blir lyssnade pa), niva 2
(individen far stod i att uttrycka sina asikter), niva 3 (individens asikter
beaktas), niva 4 (individen involveras i beslutsprocesser) samt niva 5
(individen delar makt och ansvar i beslutsfattandet). Kategorierna
beniamndes pa ett siatt som aterspeglade dessa nivaer. Under
kodningsprocessen blev det emellertid tydligt att vissa koder inte
kunde inordnas i Shiers modell for delaktighet. Efter diskussioner
inom handledargruppen skapade jag en egen kategori for dessa
resultat, som benamndes atkomstbegransningar. Redan under
genomforandet av intervjuerna noterade jag att flera deltagare beskrev

svarigheter att fa tillgang till stod fran halso- och sjukvardskuratorer,
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samtidigt som vissa hade erfarenheter av att hilso- och
sjukvardskurators stod erbjods pa ett mer automatiskt satt.

Eftersom intervjuguiden omfattade bade erfarenheter av
psykosocialt stod fran hilso- och sjukvardskuratorer och aspekter av
delaktighet, uppmarksammade jag inte i intervjusituationerna att
fragan om atkomst till stod inte fullt ut kunde forstas inom ramen for
Shiers modell for delaktighet. Detta blev tydligt forst i samband med
dataanalysen. Beslutet att inkludera en kategori som inte passade in i
Shiers modell grundade sig i atkomstens grundlaggande betydelse for
mojligheten att overhuvudtaget erfara delaktighet, samt i det faktum
att ett stort antal deltagare beskrev erfarenheter av olika former av
atkomstbegransningar.

Kodningen genomfordes av mig och validerades genom
gemensam genomgang och diskussion med handledargruppen tills
konsensus uppnaddes. Handledargruppen deltog dven i slutanalysen
for att starka trovardigheten genom analytisk triangulering (Malterud,

2001).

4.5 Forskningsetiska overvaganden

Etiska oOverviaganden var avgorande i samtliga delar av studiens
process, da intervjuerna berorde bade personer med kognitiva
svarigheter och individer med erfarenhet av olika trauman. Dartill
omfattade intervjuerna kansliga fragor om det egna eller narstaendes
halsotillstand, liksom det psykosociala stod som deltagarna fatt eller
saknat i samband med insjuknande eller skadan; aspekter som
sammantaget stidller hoga krav pa etisk medvetenhet och
forskningsmassig omsorg.

Delstudie I och II fick godkannande att genomforas av
Etikprovningsmyndigheten i 2023 (Dnr 2023-03387-01). Pa grund av
svarigheter att rekrytera tillrackligt manga deltagare gjordes en

andringsansokan under 2024 som omfattade andrad aldersgrans och
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ett tillagg i rekryteringsstrategi. I den forsta ansokan var aldersgransen
mellan 18 tom 65 ar, i andringsansokan togs den ovre aldersgransen
bort. I godkannandet fran Etikprovningsmyndigheten lades hilso- och
sjukvarden till som rekryteringsstrategi, vilket innebar att kontakt med
halso- och sjukvarden fick tas for att friga om de kunde tanka sig att
formedla information om studierna till halso- och sjukvardskuratorer
samt till potentiella deltagare i verksamheten (Dnr 2024-01920-02).

Deltagarna fick bdde muntlig och skriftlig information om
studiens syfte, datainsamlingens anvandning, att deltagandet var
frivilligt och kunde avbrytas nar som helst. Konfidentialitet och saker
hantering av personuppgifter garanterades, och informerat samtycke
dokumenterades via undertecknad samtyckesblankett som delades ut
fore intervjun.

Infér varje intervju efterfrigades eventuella behov av
anpassningar, saisom uppdelning av intervjun eller pauser, vilket aven
erbjods narstdende. Under intervjuerna foljdes deltagarnas reaktioner
noggrant och pausmojlighet fanns tillganglig, aven om den inte
utnyttjades. Psykosocialt stod av en hilso-och sjukvardskurator fanns
att tillgd men efterfragades inte.

Intervjuer med personer med kognitiva nedsittningar och/eller
erfarenheter av kris och trauma kraver ett reflexivt och medvetet
forhallningssatt for att sikerstilla en trygg och etiskt hallbar kontext.
For vissa deltagare behovde fragorna konkretiseras, da oOppna
uppmaningar sadsom “beratta om ...” blev svara att besvara. Exempelvis
omformulerades fragor om delaktighet till om deltagaren ként sig
lyssnad pa och om de kunde ge exempel.

Med hansyn till risken for emotionell belastning bedomdes
nyttan av att dokumentera deltagarnas erfarenheter 6verviaga riskerna,
sarskilt mot bakgrund av det begriansade kunskapsliget om

psykosocialt stod vid forviarvad hjirnskada. Amnet kan viicka starka
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kanslor da erfarenheterna ar nara kopplade till skadan och vardtiden,
och ménga deltagare hade ett stort behov av att beratta om handelserna
som foregick skadan. Under intervjuerna var jag uppmarksam pa
tecken pa sarbarhet och styrde vid behov samtalet mot mindre
kansloladdade teman. Detta arbete stoddes av min professionella
erfarenhet av samtal med personer med forvarvad hjarnskada.
Samtliga deltagare hade erfarenheter av kris och trauma, vilket
forstarkte behovet av att som intervjuare kunna identifiera nar
sarbarhet aktualiseras, nagot som kan uppsta langt efter sjilva
skadehiandelsen, exempelvis vid forlust av arbetsforméga eller
aterkallat korkort. Under intervjuerna uttryckte vissa deltagare starka
emotionella reaktioner eller existentiella reflektioner, medan andra
berordes nar minnen vacktes. Samtidigt uttrycktes dven tacksamhet

over att ha overlevt och fatt stod.

5.Resultat

Delstudie I och II innefattar erfarenheter fran bade personer med
forvarvade hjarnskador och narstaende, trots att deras erfarenheter
grundas ur olika positioner, som patient och narstaende, i kontakt med
halso- och sjukvardskuratorer. Personerna med forvarvad hjarnskada
och nirstdende har erfarenheter som ror stodet till varandra.
Resultatet i bada studierna presenteras tillsammans for personer med
forvarvad hjarnskada och narstdende, men dar olikheter framkommer

i deras perspektiv preciseras det.

5.1 Delstudie I

Huvudresultatet visar att bade personer med forvarvad hjarnskada och
deras narstdende tillskriver hilso- och sjukvardskuratorers insatser
stor betydelse. Deltagarna beskriver att hilso- och sjukvardskuratorns
kunskap om diagnosen och dess konsekvenser, i kombination med

forstaelse for sociallagstiftning kopplad till vard och rehabilitering, ar
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avgorande for att skapa tillit. Vidare framkommer att hilso- och
sjukvardskuratorer har en betydande funktion i att hjalpa personer att
hantera nya livsvillkor. Detta innefattar att bearbeta trauma, sorg och
forandrade relationer samt att utveckla strategier for att navigera en
forandrad livssituation. Behovet av psykosocialt stod ar inte begransat
till den akuta fasen efter skadan, utan bestar over tid.

Deltagarna framhaller ocksa att det ar viktigt att hilso- och
sjukvardskuratorer foretrader och vagleder patienter och narstiende i
komplexa vardsystem, samarbetar med andra yrkesgrupper och
representerar individen i moten. Praktisk hjalp, exempelvis stod med
formular samt samordning av sociala och professionella natverk, lyfts
fram som en vasentlig del av halso- och sjukvardskuratorns stod.

Halso- och sjukvardskuratorer som formedlar relevant och tydlig
information uppfattas som mer palitliga och effektiva. Informativt stod
fungerar dessutom som grund for att emotionellt stod, sisom empati
och uppmuntran, ska upplevas meningsfullt. Interpersonell kemi,
genuint engagemang och helhetssyn beskrivs som viktiga faktorer for
att skapa fortroende och ett stodjande socialt klimat. Emotionellt stod
i form av stodjande samtal och krisstod framstar som centrala inslag i
halso- och sjukvardskuratorernas arbete. Lika betydelsefullt ar
informativt och instrumentellt stod, exempelvis vagledning om
relevanta lagar inom hailso- och sjukvarden, kontakter med
kommunala och statliga instanser, stod i att fylla i blanketter och hjalp
med att samordna kontakter med olika aktorer.

Deltagarna, bade personer med forviarvad hjarnskada och
narstaende, beskriver att hilso- och sjukvardskuratorn fungerar som
ett ankare och en vigledare, genom att foretrada dem och anpassa
stodet nar de navigerar komplexa valfardssystem i en situation praglad
av kris och osdkerhet. De betonar ocksa betydelsen av ett utvarderande

socialt stod, dar psykosociala insatser initieras tidigt efter skadan.
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Detta underlattar anpassningen till den nya livssituationen och framjar
aterhamtning.

Deltagarna beskriver dessutom vikten av att fa stod i att utveckla
strategier for att hantera den fordndrade livssituationen pa ett
vagledande och stodjande satt. Den nya livssituationen kan innebara
att forsta sig sjalv efter en hjarnskada eller, for narstdende, att forsoka
forsta den person som drabbats. Den omfattar ocksa behovet av tydliga
och begripliga forklaringar om medicinska tillstind och konsekvenser
av skadan, exempelvis hjarntrotthet. Dartill ingar att bearbeta
traumatiska erfarenheter relaterade till skadan samt att hantera
kanslor av sorg, kris och dod. Manga behover dven stod i att hantera
forandringar i nara relationer.

Behovet av stod varierar bade mellan individer och over tid,
vilket understryker vikten av att hilso- och sjukvardskuratorn lyssnar
in personens specifika situation och anpassar sina insatser darefter.
Deltagarna framhaller ocksa hur betydelsefullt det ar att erbjudas
halso- och sjukvardskuratorsstod aven nar de for tillfallet inte upplever
sig vara i behov eller mottagliga for det, eftersom mojligheten att
aterkomma senare, nar behovet uppstar eller personen kianner sig redo,

ar essentiellt for att stodet ska bli tillgangligt och verkningsfullt.

5.2 Delstudie I1

Resultatet visar att personer med forvarvad hjarnskada och deras
narstdende bade erfar positiva aspekter och identifierar betydande
hinder i relationen till halso- och sjukvardskuratorer. De hinder som
deltagarna beskriver ror svarigheter att bli lyssnade pa, att uttrycka
sina asikter, att paverka utformningen av stodinsatser, att uttva
inflytande over interventionsrelaterade mal samt att dela ansvar och
beslutsmakt i den gemensamma beslutsprocessen. Nar resultaten
analyseras i relation till Shiers modell synliggors brister pa samtliga

nivaer av delaktighet. Detta visar en tydlig diskrepans mellan de
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professionella krav som aldgger halso- och sjukvardskuratorer att
arbeta personcentrerat och hur detta faktiskt implementeras i
praktiken.

Deltagarna uttrycker aven konkreta uppfattningar om hur deras
delaktighet kan starkas. Dessa ror framst behovet av att hilso- och
sjukvardskuratorer i hogre utstrackning tillaimpar stodjande och
guidande strategier for att mojliggora en storre grad av involvering for
bade personer med forviarvad hjarnskada och deras narstdaende. For
personer med forvarvad hjarnskada ar det viktigt att hilso- och
sjukvardskuratorn stiller relevanta fragor och tydliggor sammanhang,
eftersom detta hjilper dem att formulera egna 6nskemal. Deltagarna
betonar ocksa behovet av att kunna paverka innehallet i stodet, antalet
samtal samt nar och var samtalen genomfors. P4 grund av
hjarntrotthet, en vanlig foljd av hjarnskada, ar plats och tid sarskilt
betydelsefulla for att kunna tillgodogora sig stodet.

Flera uttrycker ett stort behov av att fa prata om sitt trauma, men
beskriver erfarenheter av att detta inte alltid ges utrymme i kontakten
med halso- och sjukvardskuratorn. Deltagarna efterfragar aven halso-
och sjukvardskuratorers medverkan i olika typer av planeringsmoten
for att skapa kontinuitet, forutsiagbarhet och okat inflytande i
beslutsprocesserna. For bade personer med forvarvad hjarnskada och
deras narstaende ar det viktigt att halso- och sjukvardskuratorn har en
aktiv roll i m6ten med flera aktorer, exempelvis vid SIP, vardplanering
eller rehabiliterings- och habiliteringsplaner. Detta handlar bland
annat om att fordela ordet och foretrada patienten och narstdende i
situationer dar maéanga professioner ar delaktiga. Hailso- och
sjukvardskuratorns formedlande funktion framstar som en
betydelsefull del av stodet, bade i kontakten med andra aktorer inom

hilso- och sjukvarden och i kontakten med olika samhillsinstanser.
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Studien visar att bade personer med forvarvad hjarnskada och
narstdende moter svarigheter i att fa tillgang till halso- och
sjukvardskuratorsstod inom halso- och sjukvarden, sarskilt for
individer med komplexa behov sasom multipla diagnoser och/eller
kontakt med flera vardenheter. Deras komplexa behov tillgodoses inte
inom nagon enskild verksamhet, vilket sarskilt drabbar dem med
traumarelaterade eller tidigare psykiatriska diagnoser. Den
begransade tillgangen till stod uppfattas av deltagarna bero pa
organisatoriska stupror, resursbrist och otydliga ansvarsforhallanden
mellan vardenheter. Svarigheterna forstds aven i relation till
otillracklig kompetens hos hilso- och sjukvardskuratorer att mota
deras behov och anpassa stodet efter skadans konsekvenser,
aldersgranser, tidsbegriansade insatser och regionernas varierande
regelverk samt svarigheter att aktualisera psykosocialt stod efter
utskrivning. Erfarenheter fran habiliteringen skiljer sig daremot ut i
resultatet, dar stodet uppfattas som mer tillgangligt. Personer med
forvarvad hjarnskada och narstdende understryker ocksa betydelsen av
stod till narstdende. De papekar att fragan inte konsekvent
aktualiseras, vilket innebar att narstaende, inklusive barn, med behov

av stod riskerar att forbises.

6.Diskussion

Det overgripande syftet med licentiatuppsatsen ar att utveckla
kunskapen om betydelsefulla aspekter av psykosocialt stod inom hélso-
och sjukvarden genom att utforska erfarenheter och uppfattningar hos
personer med forvarvad hjarnskada och narstdende som erhallit stod

fran hilso- och sjukvardskuratorer.
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6.1 En erfarenhetsbaserad forstaelse av halso- och

sjukvardskuratorers psykosociala stod

I overenstaimmelse med tidigare forskning framgar det av resultaten att
halso- och sjukvardskuratorns psykosociala stod utgor en avgorande
resurs for personer med forvarvad hjarnskada och narstaende for att
kunna hantera de medicinska, emotionella och sociala konsekvenser
som foljer av en forviarvad hjarnskada (Hagger & Riley, 2019; Stiekema
m.fl., 2020). Den samstammighet som personer med forviarvade
hjarnskador och narstdende uttrycker ar sarskilt intressant da den
nyanserar bilden av hilso- och sjukvardskuratorns arbete och synliggor
bredden i deras funktioner som uppfattas som betydelsefulla.
Deltagarnas erfarenheter pekar pa att det psykosociala stodets varde
inte bara ligger i isolerade insatser, utan i hur emotionella, informativa,
instrumentella och utvarderande aspekter vavs samman och anpassas
till individens forandrade livsvillkor. I kontrast till beskrivningar av
halso- och sjukvardskuratorsprofessionen som otydlig och
svaravgransad (Moriarty m.fl., 2019; Sernbo, 2019; Udo m.fl., 2019),
framtrader i resultaten en mer strukturerad och sammanhallen bild
som synliggor behov och forvantningar utifran patient- och
narstaendeperspektiv. Liknande resultat aterfinns i tidigare forskning
om halso- och sjukvardskuratorers bedomningar i motet med personer
med forvarvad hjarnskada (Simpson m.fl., 2023) liksom i forskning om
tidiga familjeinterventioner for personer med svar forvarvad
hjarnskada (Simpson m.fl., 2016), samt i studier som beror halso- och
sjukvardskuratorers psykosociala stod for personer med Parkinsons
sjukdom och cancer (Gonzalez-Ramos m.fl., 2019; Lilliehorn m.fl.,
2019). Den strukturerade och sammanhallna bilden i forskningen av
avgorande komponenter i halso- och sjukvardskuratorers psykosociala
stod, oberoende av patientgrupper och virdomraden, kan forstas som

ett uttryck for att psykosociala behov vid omvalvande livshandelser har
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gemensamma drag. Foreliggande licentiatuppsats bidrar med ett
viktigt perspektiv till forskningen genom att personer med forvarvad
hjarnskada och narstaende sjalva artikulerar de psykosociala behoven.
Internationellt arbetar hilso- och sjukvardskuratorer i storre
utstrackning med koordinering av insatser och samordning av stod an
1 den svenska kontexten (Heenan & Birrell, 2018). Resultaten i denna
studie bekraftar ocksa det faktum att hilso- och sjukvardskuratorns
praktik i Sverige ofta praglas av ett starkt fokus pa enskilda samtal
medan mer samordnande och koordinerande insatser ges mindre
utrymme. Personer med forvarvad hjarnskada och narstiende som
intervjuats lyfter att deras behov och 6nskemal kring vad psykosocialt
stod bor innehalla krockar med halso- och sjukvardskuratorns kliniska
praktik. Detta riskerar leda till ouppfyllda behov av psykosocialt stod
for bade personer med forvarvad hjarnskada och narstaende, vilket
forsamrar deras mojlighet att ta makt over den egna situationen.
Diskrepansen kan forstds som ett resultat av flera sammanhangande
faktorer. Dels att kunskapen om forvarvad hjarnskada och dess
konsekvenser  ibland ar  otillracklig inom  halso- och
sjukvardskuratorsprofessionen, vilket forsvarar mojligheten att skapa
en terapeutisk relation och identifiera och mota komplexa och
foranderliga behov (Holloway & Norman, 2022; Norman m.fl., 2020;
Williams & Douglas, 2022). Dels pekar tidigare forskning pa
organisatoriska begransningar, sdasom otydliga uppdrag, bristande
resursfordelning och lokala prioriteringar, som paverkar halso- och
sjukvarskuratorns mojlighet att erbjuda ett mer sammanhaéllet och
individanpassat stod (Sviard & Hultman, 2022).
Behovet av att stirka kunskapen hos hilso- och
sjukvardskuratorer om forvarvad hjarnskada och dess konsekvenser
for individen och omgivningen aterkommer jag till i avsnittet om

implikationer, medan de relationella faktorerna diskuteras vidare i
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nasta avsnitt. De organisatoriska forutsiattningarna behandlas vidare i
avsnitten “Tillganglighetshinder som begransar delaktighet och

empowerment” och "Delat ansvar - i teori men inte i praktiken”.

6.2 Relation avgorande for delaktighet, personcentrering och

empowerment

I studien framgar det att empowerment i hog grad formas i relationen
mellan halso- och sjukvardskuratorn och personer med forvarvad
hjarnskada och nirstdende. Denna relation utgor darmed grunden for
delaktighet och personcentrering. Halso- och sjukvardskuratorns
forhallningssatt, erfars av informanterna i studien som guidande,
foretradande och stodjande. Detta innebar att patienten bekraftas, far
mojlighet att uttrycka sina erfarenheter och dela sin berittelse, vilket i
sin tur framjar patientens mojlighet till delaktighet och involvering.
Precis som anges i den modell som Langford m.fl. (1997) foreslar for
socialt stod och teori om empowerment (Adams, 2017; Thompson,
2007), ar de relationella aspekterna grundlaggande for att individen
ska kunna ta emot stod (Langford m.fl., 1997). Liknande resonemang
framkommer aven i tidigare studier som beror vikten av den
terapeutiska alliansen mellan person med forviarvad hjarnskada och
halso- och sjukvardskuratorn (Williams & Douglas, 2022) och
forutsattningar for personcentrerad vard for personer med kroniska
tillstand (Ekman m.fl., 2011). Hailso- och sjukvardskuratorns
bemotande ar avgorande for hur relationen med patienter och
narstdende upplevs, och relationens utformning paverkar direkt
individens mojlighet till delaktighet. Patientens beroende av varden
skapar en implicit maktobalans (Bromark m.fl., 2024), vilket kraver att
halso- och sjukvardskuratorn aktivt arbetar for att motverka denna for
att mojliggora delaktighet. Empowerment forutsatter darmed mer an
goda intentioner. Detta kan forstds vidare genom Thompsons

definition av empowerment (2007) som en erfarenhet som maste vixa
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fram inifran individen, dar upplevelsen av kontroll ar central for att
faktiskt kunna paverka sin egen situation (Adams, 2017). I foreliggande
studie framstar empowerment inte enbart som ett overforande av
ansvar till patienten, utan som nagot som forutsitter en relation dar
stod och guidning ar grundlaggande. Det handlar alltsd om mer an att
fatta beslut om den egna varden; de relationella aspekterna ar
avgorande.

I studien framkommer det oOnskemal om att hilso- och
sjukvardskuratorn, genom sin kompetens inom socialt arbete (Gehlert
m.fl., 2019; Mannsaker & Vagan, 2024; Stahl & Lundailv, 2023), i hogre
grad bor inkluderas och vara delaktig i processer dar beslut om
individens framtid fattas som till exempel i SIP, rehabiliterings- och
habiliteringsplaner samt i vardplaneringar. En delaktig hilso- och
sjukvardskurator dr en forutsiattning for att bygga relationer med
personer med forvarvad hjarnskada och narstaende, och vidare en
forutsattning for att stodja, guida och foretrida individer i
valfardssystemen. Tidigare forskning visar att halso- och
sjukvardskuratorer besitter en sarskild kompetens i att navigera
relationerna mellan patienter, narstaende och aktorer inom
valfardssystemet (Mannsaker & Vagan, 2024), och att detta ar en
kritisk arbetsuppgift for hilso- och sjukvardskuratorer som moter
personer med forviarvad hjarnskada och nirstdende (Lannin m.fl.,
2014; Leonard m.fl., 2025). Hilso- och sjukvardskuratorns roll att
guida och foretrdda individen i det komplexa valfardssystemet
framstar som sarskilt betydelsefull for personer med foérvarvad
hjarnskada och deras niarstdende. Genom att fungera som en stédjande
aktor i kontakten med andra professioner och myndigheter kan halso-
och sjukvardskuratorn bidra till att starka individens empowerment
och frimja en mer jamlik delaktighet. For att mojliggora empowerment

kravs en genuin och personlig relation dar halso- och
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sjukvardskuratorn Dbesitter relevant kunskap om forvarvade
hjarnskador och relaterade omraden, och agerar pa ett sitt som bade
vagleder och stodjer patienten. Nar empowerment uteblir kan det tyda
pa ett synsatt dar expertrollen i praktiken tillskrivs professionen
snarare an individen (Halvorsen m.fl., 2020). Resultaten i denna studie
pekar pa att halso- och sjukvardskuratorn aktivt bor utmana
maktstrukturer och ta ansvar for att skapa genuin delaktighet utifran

malgruppens behov.

6.3 Tillganglighetshinder som begransar empowerment och
delaktighet

I studien beskriver personer med forvarvad hjarnskada stora
svarigheter att fa tillgang till hilso- och sjukvardskuratorns stod. Dessa
svarigheter kan delas in i tvd kategorier. Den forsta handlar om
situationer dar individen inte ges mojlighet att traffa en halso- och
sjukvardskurator 6ver huvud taget. Den andra omfattar fall dar
kuratorns insatser ar till den grad begransade; i omfattning, innehall
eller varaktighet, att individens upplevda behov inte tillgodoses.
Liknande tillganglighetsproblem framkommer for narstaende.
Dessa beskrivs dels i form av att narstdende inte blir tillfragade eller
informerade om mojligheten till stod, dels genom begransningar som
utgar fran regelverk kring vem som har ratt att ta del av halso- och
sjukvardskuratorsinsatser. Resultaten indikerar ett bristande och icke-
standardiserat arbetssatt for att systematiskt identifiera och erbjuda
stod till narstdende, bade vuxna och barn, inom savial halso- och
sjukvardskuratorers verksamhet som i halso- och sjukvarden i stort.
Tidigare forskning visar pa liknande resultat; att personer med
forvarvad hjarnskada och deras narstaende upplever begransad
tillgdng till behovsanpassat psykosocialt stod, sarskilt inom
oppenvarden (Graff m.fl., 2018; Holloway & Tasker, 2019; Stiekema

m.fl., 2020), och att det psykosociala stodet inte fokuserar pa de
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aspekter som individen sjialv upplever som mest angeldgna
(Abrahamson m.fl., 2017; Lehnerer m.fl., 2019; Matérne m.fl., 2022a;
Moretti, 2017; Norman m.fl., 2020; Piccenna m.fl., 2016). Ett viktigt
resultat i delstudie IT ar att personer med forvarvad hjarnskada som har
komplexa behov har sarskilt svart att fa tillgdng till hilso- och
sjukvardskurators stod. Detta lyftes av bade personer med forvarvade
hjarnskador och narstdende. En mgjlig forklaring ar att
specialiseringen av halso- och sjukvarden i Sverige leder till minskade
mojligheter att fa tillgang till insatser, dd komplexa behov ofta kraver
samverkan mellan enheter. Det ar aven en fraga om kunskap da det
stills hogre krav pa halso- och sjukvardskuratorns kompetens nar
denna moter personer med forvarvad hjarnskada och annan
tillaggsproblematik som psykiatriska diagnoser, traumatillstand, och
neuropsykiatriska diagnoser. En annan mgjlig forklaring handlar om
halso- och sjukvardskuratorns forutsattningar for att mota den
enskilda individen utifrin ett empowerment-baserat och
personcentrerat arbetssatt; att utga fran den enskilda individens behov
och stodja individen att hitta sin egen makt utifrin dennes
forutsattningar (Adams, 2017). Av resultatet framgar det att individen
fastnar pa vagen (ej far tillgang till stod) pa grund av att diagnosen,
svarigheterna och behoven inte passar in i de insatser som erbjuds,
istdllet for tvartom, att hilso- och sjukvardskuratorns stod anpassas
efter individens behov. Hailso- och sjukvardskuratorns roll och
funktion ar beroende av organisatoriska forutsittningar,
ledningsstrukturer och andra professioners definitioner av hilso- och
sjukvardskuratorns uppdrag (Sviard & Hultman, 2022). Denna
utveckling kan delvis bidra till att forklara varfor personer med
forvarvad hjarnskada och deras narstaende upplever svarigheter att fa
tillgang till olika former av psykosocialt stod. De former av stod som

personer med forvarvad hjarnskada och narstadende anser ar avgorande
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for rehabiliteringen riskerar att understallas vilka typer av insatser som
halso- och sjukvardskuratorn forvantas utfora, vilket i sin tur hanger
samman med en otydlig rollfordelning och osakerhet kring hilso- och
sjukvardskuratorns roll (Moriarty m.fl., 2019; Steils m.fl., 2021).
Strukturella barriarer och brister i arbetet med delaktighet innebar att
manga, sarskilt de med mer komplexa livssituationer, riskerar att sta
utan stod vid avgorande tidpunkter. Detta skapar ett glapp mellan vad
halso-och sjukvardskuratorer efterfragas kunna bidra med och de

strukturella forutsattningar som rader i praktiken.

6.4 Delat ansvar och makt - i teorin men inte i praktiken

Nar det galler planeringen och genomforandet av det psykosociala
stodet framtrader en fragmenterad bild av hur hilso- och
sjukvardskuratorns praktik involverar personer med forvarvad
hjarnskada och deras niarstdende. Resultaten visar begransningar i
delaktighet; fran den lagsta nivan, att inte bli lyssnad pa och att fa sin
rost erkand, till den hogsta nivan, dar makt och ansvar delas pa ett
ojamlikt satt. Enligt svensk lag ska alla insatser inom halso- och
sjukvarden i dag ges utifran ett personcentrerat forhallningssatt (SFS
2017:30). Individens delaktighet och medbestimmande ska sta i
centrum, och personer ska ges mojlighet att utova inflytande och makt
over sin egen situation (SFS 2017:30). Denna motsattning mellan
lagstiftning och klinisk praktik aterfinns aven i tidigare forskning, som
visar att uppfoljning, utvardering och teoretisk kunskap ar av mindre
betydelse for hilso- och sjukvardskuratorers professionella omraden
(Raine m.fl., 2023; Stahl & Lundailv, 2023; Udo m.fl., 2019), vilket
utmanar halso- och sjukvardskuratorns bild av sig sjdlv som en
foretradare for patienter och forkampe for social rattvisa (Bryson &
Bosma, 2018).

Tidigare forskning har beskrivit hilso- och sjukvardskuratorers

position inom halso- och sjukviarden som marginaliserad samt att det
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finns ett stort tolkningsutrymme gallande innehallet i den kliniska
praktiken (Moriarty m.fl., 2019; Sernbo, 2019; Steils m.fl., 2021; Svard
& Hultman, 2022). Erfarenheterna i foreliggande studie bekraftar
resultaten fran tidigare forskning, genom beskrivningar av olikheter i
hur involverad halso- och sjukvardskuratorer ar i interprofessionella
sammanhang (till exempel SIP och vardplaneringar) och vad patienter
och nirstdende erbjuds for typ av stod i kontakt med hilso- och
sjukvardskuratorer. Detta kan forstas som ett dilemma som drabbar
patienter och narstdende; dar halso- och sjukvardskuratorns
kompetens inom socialt arbete i teorin borde harmoniera med
patienter och nirstdendes ratt till delaktighet och makt 6ver sin egen
situation, men den begrinsade professionella positioneringen
paverkar dessa ambitioner negativt. Detta kan ocksa forstas som ett
resultat av att maktstrukturer inom varden begriansar patienter och
narstiendes mojligheter till delaktighet och empowerment. Dessa
erfarenheter ger viktig kunskap om bade psykosocialt stod och de
strukturella villkor som formar halso- och sjukvardskuratorers arbete,
villkor som tidvis kan utgora hinder for en empowermentorienterad
praktik (Toren & Aslan Acgan, 2024). Mot denna bakgrund framstar
legitimationen for hilso- och sjukvardskuratorer som ett viktigt steg.
Legitimationen kan stirka hilso- och sjukvardskuratorns identitet,
tydliggora uppdraget och ge battre forutsattningar att integrera det
sociala arbetets viarden i halso- och sjukvarden. P4 sikt kan detta bidra
till okat patientinflytande, en starkt patientrost och forbattrade
mojligheter for patienter att havda sin position i motet med hilso- och
sjukvarden och andra valfardsaktorer.

Sammantaget visar resultaten av studien att hailso- och
sjukvardskuratorns arbete med brukarinvolvering och empowerment
behover starkas pa bade professionell och organisatorisk niva. Detta ar

avgorande for att mojliggora ett mer personcentrerat psykosocialt stod
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till personer med forviarvad hjarnskada och deras narstaende, och for
att sakerstilla att dessa varden omsatts i praktiken och far genomslag i

de strukturer som omger hilso- och sjukvardskuratorns arbete.

6.5 Metoddiskussion

I linje med etablerade principer for troviardighet inom kvalitativ
forskning implementerades flera strategier for att framja studiens
trovardighet, tillforlitlighet och bekraftbarhet (Lindgren m.fl., 2020).
Ett reflexivt och transparant forhallningssatt (Alvesson & Sandberg,
2021) i handledargruppen under samtliga delar av genomforandet av
de tva delstudierna, sa kallad analytikertriangulering (Malterud,
2001), har bidragit till att starka studiens trovardighet.

Det var bade en begransning och en styrka att i studien lata
deltagarna bli intervjuade tillsammans. Personer med forvarvade
hjarnskada och narstdende kan ha olika perspektiv som kan motsaga
varandra. Valet att utfora gemensamma intervjuer mojliggjorde att
personer med stora kognitiva och kommunikativa svarigheter kunde
delta, genom att narstdende kunde stotta med hjialp att minnas,
uttrycka sig och ge kianslomassigt stod. Tva narstdende valde ocksa att
intervjuas tillsammans, just for att kunna stodja varandra i att minnas
tillbaka. Detta bidrog till att finga ett brett spektrum av erfarenheter. I
studien har erfarenheter som ar relaterade till personer med forvarvad
hjarnskada respektive for de narstaende specificerats for att bidra till
trovardigheten, eftersom det visar att data har rapporterats fran ett
brett urval av respondenter (Graneheim m.fl., 2017).

En annan aspekt som utgor bade en styrka och en begransning i
foreliggande studie ar valet av malgrupp. Begreppet forvarvad
hjarnskada ar ett paraplybegrepp som omfattar flera diagnoser sdsom
traumatisk hjarnskada, stroke och hjarnhinneinflammation. Dessa
diagnoser kan medfora olika typer av skador beroende pa var i hjarnan

skadan uppstar och resultera i varierande grader av svarigheter i
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individens vardag. Utover personer med forvarvad hjarnskada
inkluderades aven narstidende, vilka utifran ovanstiaende ocksa har
skilda erfarenheter och behov. Valet att inkludera en bred malgrupp i
studien motiverades dels av det begransade kunskapslaget inom
omradet, dels av en initial oklarhet kring att fa personer med
forvarvade hjarnskador att delta i studien.

Intervjudata samlades in frdn tio olika hilso- och
sjukvardsregioner i Sverige. Hilso- och sjukvardssystemet i Sverige
kan skilja sig nagot fran region till region vilket kan ha inverkat pa
generaliserbarheten av studiens resultat. Samtidigt ar halso- och
sjukvardskuratorns roll likartad i ett Overgripande nationellt
sammanhang, vilket kan bidra till att resultaten har en bred relevans
aven for andra halso- och sjukvardssystem.

Analysarbetet  har  genomforts 1  samarbete  med
handledargruppen, vilket inneburit att flera professionella perspektiv
har paverkat tolkningen av materialet. Detta har varit en resurs for att
genomfora studien pa ett metodologiskt och etiskt hallbart satt, men
innebar ocksa att studiens utformning i viss man praglats av vara

yrkeserfarenheter.

6.6 Studiens bidrag och implikationer for framtida forskning

Studien bidrar med kunskap om halso- och sjukvardskuratorns
psykosociala insatser for personer med forvarvad hjarnskada och
narstdende. Resultaten visar att ett personcentrerat, flexibelt och
relationellt arbetssatt, dar kommunikation och stod anpassas till
individens kognitiva, emotionella och sociala forutsattningar, ar
centralt for att framja delaktighet och meningsfullt socialt stod.
Studien synliggor dven att behovet av psykosocialt stod ofta ar
langvarigt och behover erbjudas proaktivt utifrdin den enskildes

livssituation.
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Samtidigt identifieras behov av att stirka halso- och
sjukvardskuratorns professionella roll genom okad metodmassig
tydlighet, gemensamma arbetssitt, kompetensutveckling och
fordjupad samverkan med andra professioner. Resultaten pekar
darmed pa vikten av bade utbildningsmaissiga och organisatoriska
satsningar for att utveckla en kunskapsbaserad och hallbar praktik.
Vidare understryker studien behovet av fortsatt forskning om
effekterna av halso- och sjukvardskuratorns insatser samt om de
organisatoriska forutsattningar som paverkar mojligheterna att

erbjuda personcentrerat psykosocialt stod.

6.7 Popularvetenskaplig summering

Den har licentiatuppsatsen har undersokt vilka erfarenheter och
uppfattningar personer som drabbats av en forvarvad hjarnskada och
narstdende till denna patientgrupp har av halso- och
sjukvardskuratorns psykosociala stod. Intervjuer har genomforts med
23 personer med forvarvad hjarnskada och tio narstdende om hur de
erfarit och uppfattat det stod de fatt fran halso- och
sjukvardskuratorer.

I den forsta studien beriattade deltagarna om sina erfarenheter
av det stod som halso- och sjukvardskuratorn har gett. Deltagarna lyfte
fram att tydlig och begriplig information om skadan, om varden och
om vilka mojligheter som finns, ar avgorande for att kunna hantera de
medicinska, emotionella och sociala konsekvenser som foljer av en
forvarvad hjarnskada. Lika viktigt ar det praktiska stod som halso- och
sjukvardskuratorn kan bidra med for att hjidlpa patienter och
narstdende att hitta ratt i ett omfattande och ofta komplicerat
valfardssystem. Samtalsstod och hjalp i krissituationer spelar ocksa en
viktig roll. Studien visar att det informativa och praktiska stodet inte
ska ses som nagot sekundart, utan som en lika betydelsefull del av

helheten i det psykosociala stédet. Dessutom varierar behoven mellan
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olika personer samt oOver tid, vilket gor att stodet bor anpassas till
individen for att bli personcentrerat.

Den andra studien fokuserade pa hur personer med forvarvad
hjarnskada och narstdende erfar och uppfattar delaktigheten i hilso-
och sjukvardskuratorns psykosociala stod. Studiedeltagarna framholl
att det kan vara svart att gora sin rost hord, uttrycka vad behoven bestar
av och paverka hur stodet utformas. Deltagarna berattade ocksa om
begransad tillgang till hilso- och sjukvardskuratorer, nagot som
sarskilt drabbar de med mer komplexa behov som personer med flera
diagnoser eller manga vardkontakter. Detta pekar pa ett tydligt behov
av att det psykosociala stodet i storre utstrackning utformas efter
individens forutsattningar och situation.

Resultatet visar att hilso- och sjukvardskuratorers psykosociala
stod bade bar och brister. Det psykosociala stodet spelar en visentlig
roll for att personer med forvarvad hjarnskada och deras narstdende
ska kunna hantera de medicinska, kanslomaissiga och sociala
utmaningar som foljer av en hjarnskada. Samtidigt efterfragas ett
tydligare och mer personcentrerat stod. Resultaten visar att det finns
brister i dagens arbetssiatt och i hilso- och sjukvardskuratorns
bemotande. Det finns behov av starkare professionella strukturer,
gemensamma metoder och battre forutsattningar for patientens och
narstaendes delaktighet. For att hilso- och sjukvardskuratorns stod
ska kunna utgd fran individens behov kravs bade en tydligare
professionell kunskapsbas och en fordjupad forstaelse for hur stodet

upplevs av dem som anvander det.
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Bilagor:

Bilaga 1: Reviderad intervjuguide for intervjuer med narstaende
till personer med forvarvad hjarnskada och personlig erfarenhet
av  psykosocialt stod och kontakt med halso-och
sjukvardskurator.

Introduktion: Studien dr intresserad av upplevelser och erfarenbeter du har haft fran bailso-och sjukvdrden med

Jfokus pa kontakt med hilso-och sjukvdrdskurator och det psykosociala stodet du och din ndrstaende fitt inom
hdlso-och sjukvdrden. Det psykosociala stidet kan besti av olifa delar som samtal, ndrstaendestid, radgivning,
information, praktisk hjalp, vird/ malplanering och samverkan och samordning med dvrig hilso-och sjukvird,
komnmnn och dvriga myndigheter.

Bakgrund: Hur kom det sig att du och/eller din nirstiende fick kontakt med kurator?
Hur lang erfarenhet har du av kontakt med kurator?

Frageomraden: Dina upplevelser och erfarenheter av psykosocialt stéd och kontakt
med hilso-och sjukvirdskurator. Dina upplevelser och erfarenheter av att vara delaktig
1 kontakten med kurator och moijlighet att paverka stédet du fatt av kuratorn?

* Om du tinker tillbaka pa forsta gingen du triffade en kurator efter att din nérstiende
blev sjuk eller skadade sig. Hur gick det till ndr du triffade kurator? Vilket stdd fick du
av kurator 1 borjan? Beritta hur du upplevde kuratorns bemétande den allra forsta tiden?
Vad kan du ge for exempel pa en situation dir du tyckte det blev ett bra méte med
kuratorn i borjan av eran kontakt? Vad var det som gjorde att det blev bra? Vad har du
for erfarenheter av att det inte har blivit bra moten med kurator? Vad var det som gjorde
att det inte blev bra? Hur skulle du vilja bli bemétt av kuratorn i starten av vardtiden?
Beritta om din upplevelse av att kunna paverka den hjilp du fick av kurator. Upplevde
du att du fick det stédet du behévde och 1 sd fall, pa vilket sitt? Hur tycker du att
kuratorn har lyssnat pa dina 6nskemal? Om du har kint dig lyssnat pa av kurator, vad
gjorde kuratorn for att du skulle kinna dig lyssnad pa? Hur vil har kuratorn sedan

anpassat stodet efter dina 6nskemal tycker du?

* Om du tinker tillbaka pa nir det hade gatt en tid efter att din nirstaende skadade sig
eller blev sjuk. Beritta om hur det var att mote kuratorn nir det hade gatt en tid efter
skadan uppstatt eller att din ndrstaiende blivit sjuk? Vad gjorde ni? Hur férindrades ditt
behov av stéd fran kurator med tiden? Vad uppskattade du sirskilt i kontakterna med
kurator? Vad har du saknat i kontakten med kurator? Hur upplevde du kuratorns
kunskap om din nirstaendes tillstind och om din situation som nirstiende? Hur skulle

du vilja bli bemétt av kuratorn ndr det gatt en tid sen skadan uppstod eller att din
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nirstaende insjuknade? Hur dr din upplevelse av delaktighet 6ver tid? Hur vil matchade
kuratorsstodet dina och din nirstiendes behov? Hur skulle det varit om det matchade
perfekt? Hur har dina mal efterfragats? Hur har dina virderingar efterfragats? Hur har
dina synpunkter tagits tillvara i utformningen av stédet fran kurator? Hur hade du

6nskat bli involverad och/eller tillfragats for att stodet skulle utformas efter dina behov?
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Bilaga 2: Reviderad intervjuguide for intervjuer med personer med
forvarvad hjarnskada och personlig erfarenhet av psykosocialt
stod och kontakt med hélso-och sjukvardskurator.

Introduktion: Studien dr intresserad av upplevelser och erfarenheter du har haft fran hdlso-
och sjukvarden med fokus pa kontakt med hdlso-och sjukvardskurator och det psykosociala
stodet du fadtt inom hdlso-och sjukvdrden. Det psykosociala stodet kan bestd av olika delar
som samtal, ndrstdendestod, radgivning, information, praktisk hjdlp, vard/malplanering och
samverkan och samordning med 6vrig hdilso-och sjukvdrd, kommun och 6vriga myndigheter.

Bakgrund: Hur kom det sig att du fick kontakt med kurator? Hur lang erfarenhet
har du av kontakt med kurator?

Frageomraden: Dina upplevelser och erfarenheter av psykosocialt stod och kontakt
med hélso-och sjukvérdskurator. Dina upplevelser och erfarenheter av att vara
delaktig i kontakten med kurator och mdjlighet att paverka stodet du fatt av kuratorn?

* Om du ténker tillbaka pa forsta gdngen du traffade en kurator efter att du blev sjuk
eller skadade dig. Hur gick det till ndr du trdffade kurator? Vilket stdd fick du av
kurator 1 borjan efter din skada? Berétta hur du upplevde kuratorns bemdétande den
allra forsta tiden? Vad kan du ge for exempel pa en situation dér du tyckte det blev
ett bra mote med kuratorn 1 borjan av eran kontakt? Vad var det som gjorde att det
blev bra? Vad har du for erfarenheter av att det inte har blivit bra méten med kurator?
Vad var det som gjorde att det inte blev bra? Hur skulle du vilja bli bemétt av
kuratorn i starten av din vardtid? Berétta om din upplevelse av att kunna paverka den
hjalp du fick av kurator. Upplevde du att du fick det stodet du behdvde och i sé fall,
pé vilket sétt? Hur tycker du att kuratorn har lyssnat pa dina 6nskemél? Om du har
ként dig lyssnat pé av kurator, vad gjorde kuratorn for att du skulle kidnna dig lyssnad

pa? Hur vél har kuratorn sedan anpassat stddet efter dina 6nskemal tycker du?

* Om du ténker tillbaka pa nér det hade gatt en tid efter du skadade dig eller blev
sjuk. Berétta om hur det var att mote kuratorn nir det hade gétt en tid efter skadan
uppstatt eller du blivit sjuk? Vad gjorde ni? Hur fordndrades ditt behov av stod frén
kurator med tiden? Vad uppskattade du sérskilt 1 kontakterna med kurator? Vad har
du saknat 1 kontakten med kurator? Hur upplevde du kuratorns kunskap om ditt
tillstdnd? Hur skulle du vilja bli bemétt av kuratorn nér det gatt en tid sen skadan
uppstod eller att du insjuknade? Hur ér din upplevelse av delaktighet dver tid? Hur
vil matchade kuratorsstodet dina behov? Hur skulle det varit om det matchade
perfekt? Hur har dina mal efterfrdgats? Hur har dina vérderingar efterfragats? Hur

har dina synpunkter tagits tillvara i utformningen av stédet fran kurator? Hur hade
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du o6nskat bli involverad och/eller tillfragats for att stodet skulle utformas efter dina

behov?
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Perspektiv pa socialt stod och delaktighet
fran personer med forvirvad hjirnskada och
nirstaende

[ den hir licentiatuppsatsen utforskas erfarenheter och uppfattningar hos personer
med forvirvad hjarnskada och nirstiende som har erhallit stod av hilso- och
sjukvardskuratorer, med 6vergripande syfte att utveckla kunskapen om psykosocialt
stod inom hilso-och sjukvarden. Licentiatuppsatsen baseras pa intervjuer med 23
personer med forvirvad hjirnskada och 10 nirstaende. I uppsatsen undersoks
hur hilso-och sjukvardskuratorers psykosociala stod erfars, och sirskilt hur de
uppfattar delaktighet i tillganglighet och genomf6rande av det psykosociala stodet.
Resultaten visar att informativt och instrumentellt stod lyfts fram som sdrskilt
betydelsefullt. Samtalsstod och krishantering ir centrala, men det informativa
och instrumentella stodet bor inte betraktas som sekundart. Vikten av att erbjuda
psykosocialt stod 1 tidigt skede lyfts fram som sirskilt viktig. Resultaten visar att
de moter utmaningar i mojlighet till delaktighet, och att tillgangen till hilso- och
sjukvardskuratorsstod kan vara begrinsad. Resultatet visar att ett personcentrerat
och relationellt arbetssitt, dir kommunikation och stod anpassas till individens
kognitiva, emotionella och sociala forutsittningar dr centralt for att frimja
delaktighet och meningsfullt psykosocialt stod
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