Linneuniversitetet

Insituionen forhlso-och virdetenskap

Utbildningsprogram for
sjukskoterskor 180 hp
Kurs 2VA45E
Vt 2012
Examensarbete, 15 poang

FORALDRARS BEHOV NAR BARNEN VARDAS PA SJUKHUS

en kvalitativ litteraturstudie

A CHILD’S STAY IN HOSPITAL -FROM THE PARENTS®
PERSPECTIVE

A qualitative study of literature

Forfattare; Camelia Baciu



Titel Foraldrarnas behov nar barnen vardas pa
sjukhus - en kvalitativ litteraturstudie
Forfattare Camelia Baciu

Utbildningsprogram

Sjukskoterskeprogrammet 180hp

Handledare Mikael Rask

Examinator Mona From Attebring

Adress Linnéuniversitetet - Institution for halso- och
vardvetenskap

Nyckelord Barn, barnsjukvard, foraldrar, sjukskéterska,

upplevelse




SAMMANFATTNING

Bakgrund: I borjan av 1900-talet lamnades barn i behov av vard helt 6ver till vardpersonalen
vid sjukdom och foraldrar var endast tillitna att komma pa besok. Men foérandringar inom
barnsjukvarden har wvuxit fram gradvis och nu foljer foraldrarna barnen under
sjukhusvistelsen. Nar ett barn drabbas av ohélsa drabbas hela familjen och alla
familjemedlemmar behdver hjélp och stod for att klara av i fyra kategorier; behovet av stod
och hjélp, behovet av delaktighet, behovet av information och kommunikation samt behovet
av att barnet ses som en unik individ. Dessa kategorier har indelats i olika subkategorier som
beskriver innehallet.

Slutsats: Foraldrarnas upplevelse av omvardnaden ar av stor vikt for att vardpersonalen ska
kunna planera utifran hela familjen och inte enbart utifran de sjuka barnen. Det &r viktigt att
vardpersonalen stodjer fordldrarna sa att de kan kanna sig trygga och néjda under vardtiden pa
sjukhuset.

Nyckelord: Barn, barnsjukvard, foraldrar, sjukskoterska, upplevelser
Abstract

Background: In the early twentieth century, children in need of medical care would be
handed over to health care staff and parents would only be allowed an occasional hospital
visit. However, this state of affairs has gradually changed since then, as the child health care
system has evolved.

When a child suffers from ill health, the whole family is affected and every member of the
family may need help and support in order to deal with the circumstances. Nowadays, the
family is seen as part of a team surrounding the child during the treatment period and it is
understood that parents have a need to be in close contact with their child during the hospital
stay.

Aim: The study identifies the key factors regarding the experiences of the parents during a
child’s stay in hospital.

Method: The findings are based on a study with qualitative content analysis of nine scientific
articles.

Results: The study found that the following four factors are central to how parents experience
a child’s stay in hospital: The need for help and support; the need for active participation; the
need for information and communication; the need for the child to be seen as a unique
individual.

Each factor can be divided in to sub-categories for a more detailed analysis.

Conclusion: 1t is vital that health care personnel pay attention to the parents’ experiences
when taking a broad approach to the planning of treatment and care for the family as a whole,
not only the child itself. Offering help and support to the parents is of great importance if the
parents are to feel at ease during the child’s stay in hospital.
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INLEDNING

Jag har sedan tidigare erfarenhet av omvardnadsarbete med barn och foraldrar och detta har
vackt mitt intresse for familjers situation i varden. Jag har dessutom upplevt att familjers
behov och 6nskemal inte alltid varit desamma som sjukvardens néar ett barn i en familj vardas
pa sjukhus. Jehovas vittnens vagran att ta emot blodtransfusion &r ett exempel som &r valkant
for allménheten, dar familjens behov inte 6verensstaimmer med lakarnas (Watchtower, 2006).
Jag vill darfor narmare studera foraldrars upplevelser av och syn pa varden nar deras barn
vardas pa sjukhus. Detta kan bidra till 6kad kunskap om hur foraldrarna beméts inom varden
och hur detta i forlangningen paverkar barnens vard.

BAKGRUND

| borjan av 1900-talet lamnades barn i behov av sjukhusvard helt dver till vardpersonalen vid
sjukdom och foraldrar var endast tilldtna att komma pa besok cirka en halv timme per vecka
(Jolly & Shields, 2008). Detta andrades under 1940-talet da det uppdagades att separationen
fran foraldrarna under sjukhusvistelsen var kanslomassigt tung for barnen och bland annat
ledde till att de slutade att &ta (Hallstrom & Elander, 2003). Dessa barn fick aven svart for att
etablera relationer med andra manniskor och drabbades ofta av angest och otrygghet. Trots
dessa rapporter tog det lang tid innan forhallandena andrades (Tveiten, 2000). Forandringar
inom barnsjukvarden har saledes vuxit fram gradvis, men sedan 1980-talet har barns
psykologiska och utvecklingsméassiga behov i allt hdgre grad uppmarksammats pa sjukhus.
Rutiner och miljo har anpassats for att tillfredsstélla barns behov (Hallstrom & Elander 2003)
och numera vistas cirka 70 procent av alla barn som behdver sjukhusvard i Sverige pa
barnklinik. Omkring 30 procent av barnen vistas foljaktligen fortfarande pa avdelningar for
vuxna nar de behdver sjukhusvard. Dock finns dven har maéjlighet att ha med foraldrarna
under vardtiden (Hallstrom & Elander, 2003).

Barnsjukvarden i Sverige styrs bland annat av Halso- och sjukvardslagen (HSL). Malet for
HSL (SFS, 1982:763) bygger pa att hela befolkningen har ratt till god vard pa lika villkor.
Detta innebér att alla manniskor, barn som vuxna, oavsett bakgrund, erfarenhet och kunskap,
har ratt till individuellt anpassad vard for att minska lidande och fa ett 6kat valbefinnande.

| nordiska foéreningen for sjuka barns behov (NOBAB, 2005), som bildades 1980 i
Lillehammer i Norge, anges vidare att FN:s barnkonvention betonar att barn pa sjukhus har
ratt till sina foraldrar eller annan narstdende under sjukhusvistelsen. Konventionen
uppmuntrar saledes foraldramedverkan. Foraldrar uppmuntras alltsa att stanna hos sitt barn
nar det vardas pa sjukhus och skall fa stod for att kunna ta en aktiv del i barnets vard (Unicef,
2010).

Information rérande varden ar ocksa en viktig del. Bade foraldrar och barn ska fa anpassad
information om sjukdom, behandling och vard. Patienten, i detta fall barnet, ska fa
individuellt anpassad information om sitt halsotillstand, med hjélp av sina foréldrar, for att
familjen ska kanna sig tryggare och for att fa en okad forstaelse for situationen de befinner sig



i (SFS, 1982:763 paragraf 2). Efter att information givits bor bade barn och foraldrar ocksa ha
mojlighet att vara delaktiga i de beslut som galler barnets behandling och vard (NOBAB,
2005). De skall fa information om sjukdomen, behandlingen och vilka rutiner, som galler pa
avdelningen(a.a.). Hallstrom och Elander (2003) har formulerat riktlinjer angaende hur barn
och deras foraldrar ska bemotas. Dessa riktlinjer fokuserar pa att varje barn och dess foraldrar
ska bemotas som unika individer med unika behov. Genom att forbereda foraldrarna,
underlattar man for barnet och foraldrarna att klara av de svara och stressfulla situationer som
ofta ett besok inom halso- och sjukvard innebér (a.a.).

De ovan namnda riktlinjerna inom barnsjukvarden har dock gradvis vuxit fram under en
langre tidsperiod. Vardpersonalen fragar foraldrarna och barnen om vilka behov de har, vad
de forvantar sig och hur de upplever sjukhusvistelsen (Hallstrom & Elander, 2003).
Personalen bestammer generellt vilka regler som galler pa sjukhuset och satter granser,
medvetet eller omedvetet, for vad som ar tillatet och majligt och for vad som kan accepteras
och uppmuntras (a.a).

Ett exempel pa att det dannu i dag inte ar helt tillfredstallande inom barnsjukvarden ar att vid
obehagliga, smartsamma eller hotande undersokningar, behandlingar eller provtagningar de
medfdljande foraldrarna inte sjélva vet vad som skall hdanda och darfor inte kan underlatta for
barnen sa mycket, som de skulle vilja. Nar ett barn insjuknar i en svar sjukdom é&r det
oundvikligt att foraldrarna paverkas bade emotionellt och socialt. I borjan av barnets
sjukdomstid har féraldrarna exempelvis ofta en kansla av maktloshet. Foraldrar kan kdnna sig
skramda och radda nar barnen &r pa sjukhus och da maste de hantera osékerheten. Darfor kan
de vara osakra i sin roll pa sjukhuset pa grund av de inte alltid har den kunskap som kravs for
att fora barnets talan. Kommunikationen mellan vardpersonal och foraldrar kanske inte
fungerar tillfredsstallande och darfor ar det viktig att vardpersonalen tar mer initiativ till att
informera och till att redovisa barnens framsteg till fordldrarna (Hallstrom & Elander, 2003).
Foraldrarna behover uppmuntran eftersom de maste lara sig nya saker och bli starka i sin
foraldraroll pa sjukhuset. Darfor ar det viktigt att vardpersonalen, fore en vardprocedur, tar
reda pa om foraldrarna och barnet har tidigare erfarenheter av proceduren (eller varit med om
liknande situationer) och vilken information de har behov av for att gora varden av barnet sa
smaértfri som mojligt.

Om barnen inte ar tillrackligt mogna for att ta egna beslut &r det oftast foraldrarna som far
besluta. Av olika skal kan dock foraldrarna vara i behov av stod fran personalen for att fatta
det beslut som ar bast for barnet. Vissa foraldrar har mer behov an andra av sadant stod
(Hallstrom & Elander, 2003). Det ar alltsa viktigt att barnen blir en “samarbetspartner” och
det kan de bara bli om de kan kéanna sig sa trygga att de vagar berétta det mesta, aven det som
kan kannas for obehagligt att avsloja (a.a). Det kan ocksa intraffa att foraldrarna tar egna
beslut om varden utan att informera barnet tillrackligt om detta och utan att tillgodose barnets
egna Onskningar och formaga att delta i dessa beslut. Darfor ar det viktigt att kanna till
varandras onskningar, och finna séatt dar barnet kan fa medverka i de beslut som fattas
(Soderback, 2010 ).



Tidigare forskning

Foraldrars behov av att kunna kommunicera med vardpersonalen, fa information och att
kanna trygghet har studerats. Behovet av trygghet forefaller vara det mest framtradande vilket
tog sig uttryck i att foraldrar vill ha kontroll 6ver vad som ska hénda under hela
sjukhusvistelsen (Hallstrom et al. 2002). Dessutom vill de nérvara och vara involverade i
beslutsfattandet som ror barnet.

Foraldrar behover stod for att kunna ta hand om sig sjalva samt att hantera sina och barnets
kanslor i form av otrygghet och oséakerhet (Nuutila & Slantera 2006; Lam, Chang &
Morrissey 2005). Forskning visar aven pa vikten av att ha samma vardpersonal under
vardtiden, detta kan leda till att foraldrarna kanner storre fortroende for personalen (Teare &
Smith, 2004). Att foraldrarna tillsammans med barnen far goda erfarenheter av varden &r av
stor vikt for bade barn och foraldrar. Goda erfarenheter gor att bade barn och foraldrar kanner
sig trygga, att de kan lita pa vardpersonalen, att de kan fa mer kunskap om barnets sjukdom
och kan fa stod och uppleva okad livskvalitet. Barn langvariga sjukdom kan leda till att
foréldrarna upplever osdkerhet men de kan kanna sig tryggare ndr personalen visar att de har
erfarenhet och kunskap som kan upplevas sasom att barnet far ratt vard. God interaktion
mellan sjukskoterska, foraldrar och barnen baddar for en positiv upplevelse for saval barn pa
sjukhus som deras foraldrar (a.a.).

Att som foralder fa okad kunskap, ger 6kad formaga att hantera sin oro under
sjukhusvistelsen. Detta kan medfdra att de ger sina barn mer stdd och kanner ett 6kat
sjalvfortroende i sin roll som foralder, jamfort med de foraldrar som bara hade fatt
information om sin delaktighet men inte om barnets beteende (Mazurek Melnyks 1994).

Mot bakgrund av ovanstaende finns det forskning som visar pa att foraldrar som har behov av
stod, behover uppleva goda relationer med vardpersonalen, fa 6kad kunskap och tydlig
information for att kunna hantera sin roll som foralder och vardare i samband med sitt barns
sjukhusvistelse.

TEORETISK REFERENSRAM

Vad ar en familj?

Det finns flera olika beskrivningar av vad som menas med en familj. Enligt Svenska
akademins ordbok (2009) ar familjen ett hushall bestdende av foraldrapar, deras barn och
slakt. En familj kan &ven bestd av exempelvis en foralder, ytterligare slakting eller nagon
annan medlem. Ross, Mirowsky och Goldstens (1996) skriver att en typisk definition som
framhaver de strukturella aspekterna pa familjen ar nedanstaende:

En familj ar tva eller flera individer som &r férbundna med varandra genom
blodshand, aktenskap eller adoption och som bor tillsammans och ingar i
samma hushall (Ross et al., 1996, s.1059).



Familjen kan paverka de enskilda medlemmarnas halsa och valbefinnande. Familjens
resurser, kunskap, sjalvtillit, flexibilitet och kommunikationsférmaga kan pa flera satt paverka
barnens och deras familjemedlemmars halso- och sjukdoms-status (Franck & Calleby, 2004).

Familjefokuserad omvardnad

Né&r en medlem av familjen och i detta fall barn drabbas av ohélsa drabbar den hela familjen
och alla familjemedlemmar behdver hjélp och stod (Kirkevold, Stromsnes & Ekern, 2001). |
Shields, Pratt och Hunters (2005) studie beskrivs familjefokuserad omvardnad (Family
Centred Care) som ett begrepp som involverar foraldrar och barn, samt aven vardpersonal.

Att personalen &r lyhord och ger foraldrarna stod pa olika satt ar en viktig del i den
familjefokuserade omvardnaden. Det ar darfor personalens ansvar att forsoka tillgodose
barnens och deras familjers behov i samband med sjukhusvistelsen. Familjefokuserad
omvardnad innebar vidare, respekt for barnet och dess familj, forstaelse for hur viktig
familjen ar for barnets vélbefinnande, samt att familjen ses som en del i teamet bakom barnets
omvardnad (Franck & Calleby, 2004).

O’Haire och Blackford (2005) samt Roden (2005) uppmérksammar att féraldrarna forvantas
vara involverade i omvardnaden av sina barn och arbeta tillsammans med sjukskoterskan.
Detta baseras pa antagandet att alla foraldrar vill vara delaktiga i varden av sina barn.

Familjecentrerad omvardnad fokuserar pa familjen som en helhet och familjerelaterad
omvardnad satter barnen i centrum. Barnens halsa och valbefinnande &r ett ansvar i familjen
och familjen skall ge ett socialt och kansloméssigt stod till barnet (Benzein & Saveman,
2008).

Familjens relationer och uppgifter forandras nar ett barn drabbas av sjukdom (Ostlinder,
2004). Benzein och Saveman (2004) utférde en studie kring anhdrigas upplevelser néar en
familjemedlem drabbas av ohdlsa. Forfattarna fann bland annat att hela familjen samlas for att
hitta sin kraft, sin balans och sitt hopp tillsammans.

Familjen ar en omvardnadsresurs bade emotionell och praktiskt och en aktiv insats av
sjukskoterskan kan stodja foraldrarna i deras omvardnadsinitiativ genom att anpassa den
professionella varden till deras insatser (Ostlinder, 2004). Om familjen inte far det stod, som
de behover kan de drabbas av okad psykisk och fysisk belastning som paverkar
familjemedlemmarna negativt (Ostlinder, 2004).

Vardpersonalen bor planera varden utifran hela familjens behov och inte bara utifran det sjuka
barnet, i och med att alla familjemedlemmar kan riknas som vardtagare. Barn och vuxna har
inte sallan olika syn pa vad som ar viktigt for barnen i en behandlingssituation och vad som,
personalen beddmer behdver goras. Stora barn har férmodligen hogre kompetens &n vad
manga vuxna ofta tror. Att medverka i beslut som galler deras vard och behandling, och att
vara delaktig i sin egen vard ger ett battre vardresultat. Ett barn som far vara delaktig blir



skicklig i att kommunicera, prioritera och beskriva sina behov, sin vilja och sina énskningar
och pa sa satt framfora sitt eget perspektiv (Soderback, 2010).

Det som framtrader som vasentligt i familjefokuserad omvardnad utgar fran att tillgodose
barns och deras familjers behov for att kunna strdva efter att 0ka barnets vélbefinnande.
Dessutom anses familjen som en omvardnadsresurs och samtidigt kan alla familjemedlemmar
raknas som vardtagare.

PROBLEMFORMULERING

Nar barnet i en familj drabbas av ohalsa paverkas hela familjen. Forberedda och informerade
foraldrar &r en trygghet i olika vardsituationer. Darfor ar det viktigt i méten med foraldrar att
formedla en kansla av att nagon bryr sig om, att de far ett professionellt bemétande och att de
inte ar till besvar. En 6ppen dialog mellan vardpersonalen och foraldrar gor att tryggheten och
tilliten successivt byggs upp.

Att vara foralder ar ett stort ansvar, speciellt nar barnen ligger pa sjukhus. Det ar till stor del
foraldrarna som gor varlden begriplig, hanterbar och meningsfull for barnen. Sjukvardens
framsta plikt r att se till barnets vardbehov men aven vardpersonalen har denna forpliktelse
mot de anhdriga. Det kan dock uppsta problem i motet mellan foraldrar, deras sjuka barn och
vardpersonalen vilket kan leda till att kommunikationen blir bristfallig eller innehallet i
informationsutbytet inte tolkas pa ett korrekt satt.

Foraldrar har inte alltid kunskap om sina barns sjukdom och detta kan leda till att de stéller for
hoga krav pa personalen. Darfor ar det viktigt att en omsesidig relation byggs upp mellan
vardpersonalen och foréaldrarna for att barnet ska kdnna sig tryggt och fa den hjalp som det
behover. Det ar ocksa vardpersonalens ansvar att forsoka tillgodose familjens behov i
samband med barnets sjukdom. En stor fordel &r att féraldrar genom att de deltar i vard och
omsorg, kanner att de ar delaktiga i behandling och planering av varden. Idag har personalens
arbetssatt forandrats genom att man i allt hogre grad arbetar tillsammans med barn och
foraldrar.

| olika studier har varierande resultat framtratt. Manga foraldrar har angett att de var ivriga att
bidra med fysiskt och psykologiskt stod i varden av sitt barn. Samtidigt upplevde de en
bristande uppskattning fran sjukskoterskorna. Foréldrarna fick mindre information an de
onskade om olika biverkningar och de 6nskade att fa en djupare forstaelse och emotionellt
stod.

Varje familj ar unik och hur mycket foraldrar deltar i varden av sitt barn beror i stor grad pa
personalens kunskap och engagemang. Manga foréldrar upplever att deras roll pa sjukhus &r
oklar och att de behover mer kunskap och information kring alla aspekter av varden av sitt
barn. Mot bakgrund av de ovan nd&mnda oklarheterna &r det viktigt att ssmmanstélla det
aktuella kunskapslaget om foraldrars behov nar deras barn vardas pa sjukhus.



SYFTE

Syftet med studien var att belysa féraldrarnas upplevelser vid deras barns sjukhusvistelse.

METOD

Med hjélp av kvalitativa studier kan méanniskors upplevelser studeras. Da syftet med studien
var att belysa foréldrarnas upplevelser bedémdes att en kvalitativ ansats var lamplig (Friberg,
2008). For att soka relevanta artiklar som besvarade syftet var det lampligt att soka
vetenskapliga artiklar med kvalitativa metoder. Forfattaren har darfor valt att géra en
litteraturstudie med kvalitativ ansats utifran en granskning av vetenskapliga artiklar.

Datainsamling

Artiklar sOktes i olika databaser. Enligt Polit och Beck (2006) & CINAHL den storsta
databasen da det galler sokning av artiklar inom omvardnad vilket darfor &r den databas som
huvudsakligen anvénts i denna litteraturstudie. Aven andra databaser valdes, detta genom att
bibliotekets hemsida genomsoktes och databaser som SveMed+ och PubMed och ELIN, da
dessa innehaller relevant information som kan anvandas inom vardvetenskapen.

Inklusionskriterierna var att artiklarna skulle vara baserade pa empiriska originalstudier och
vara vetenskapligt granskade. Tanken med sokstrategin var att hitta artiklar som beskriver den
mest aktuella och relevanta forskningen och darfor eftersoktes artiklar publicerade mellan ar
2003 och 2011. Studierna skulle behandla féraldrarnas upplevelse nér deras barn var
inneliggande pé sjukhus, eller vérdades inom barnsjukvarden. Aldern pa barnen skulle vara
mellan 0-18 ar for att fa en bred upplevelse och erfarenhet av omvardnad ur foraldrarnas
perspektiv. Valet av artiklar begransades aven till enbart artiklar som var skrivna pa svenska
eller engelska. Forfattaren laste forst titlarna pa artiklarna och da avgjordes om vidare lasning
av abstraktet skulle ske. Abstrakten lastes igenom pa dessa artiklar for att ytterligare se om de
passade for studiens syfte. Da abstraktet stamde Gverens med syftet och gick att fa fram i
fulltext lastes artiklarna igenom i sin helhet.

| PubMed fanns artiklar med bade kvalitativ och kvantitativ design men alla artiklar fanns inte
i fulltext. De som inte fanns i fulltext skulle bestéllas och darmed uteslots dessa. Urvalet
baserades pa syftet med studien, den metod som anvandes och den som forfattaren till
foreliggande studie tyckte var mest representativ och som fanns i fulltext.

Artiklar som inte svarade mot syftet i foreliggande litteraturstudie eller som utgick fran ett
annat perspektiv an foraldrars exkluderades. Artiklar som fokuserade pa specifika sjukdomar
och artiklar fore 2003 har exkluderats pa grund av att foraldrarna troligen & mer vana vid
sjukhusmiljon och vardsituationen. Dessutom exkluderades artiklar som behandlade de
foraldrar till barn som vardades utanfor sjukhus.

Vid de forsta artikelsékningarna anvandes foljande sOkord: parents, parenthood, hospice,
family, nursing och paediatric nursing, familycentered care och parents.( se aven tabell 1
bilaga 2). Begrénsningar som anvandes vid s6kningen var att sokorden skulle finnas med i



antingen titel, abstrakt eller nyckelord for att vara 6verens med litteraturstudiens syfte eller
fragestallningar. Forfattaren konsulterade dven bibliotekarien for att fa ytterligare hjalp med
artikelsokningen. Vidare sokningar gjordes med sokorden professional-family relations, och
nurse-patient relation. De artiklarna som tydligast belyste foraldrars upplevelse aterfanns i
databasen CINAHL. Sokorden kombinerades med boolesk operator (NOT, OR, AND) till
exempelvis parents experience AND nursing, vilket resulterade i ett antal traffar. Se tabell 1
for att fa en dversikt over hur sokprocessen fortgick.

Med hjalp av de kvalitetskriterier for kvalitativa forskningsstudier som tillhandaholls fran
Forsberg och Wengstrom (2008) granskades studiernas kvalitet. Kvalitetsbedomningen av
artiklarna gjordes efter en checklista och en mall fér kvalitetsbedémning. Efter summering av
artiklarna, raknades svar ja eller nej och efter detta delades artiklarna in i grad I, grad Il och
grad 11. De artiklar som uppnadde grad I eller Il anvéandes i resultatet (se bilaga 4) De studier
som inte motsvarade kvalitetskraven uteslots fran litteraturstudien. Artiklar som slutligen
valdes har saledes en acceptabel trovardighet och har analyserats noggrant.

Analys

Kvalitativ innehallsanalys valdes for att texten skulle bli mer latthanterlig och kunna visa pa
det centrala i studiernas resultat. Analysen innebér att resultatet i de olika artiklarna delades
upp i meningsenheter. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ar meningsenheter en
sammanstéllning av pastaenden, ord, stycken eller meningar som relaterar till varandra genom
ett gemensamt innehall. De utvalda artiklarna lastes forst igenom flera ganger for att fa en
kansla for helheten.

Meningsenheter togs dérefter ut ur artiklarnas resultat-del och kondenserades for att gora
meningsenheterna kortare och lattare att hantera, utan att de forlorade sin innebdrd. Alla
meningsenheter var skrivna pad engelska och Overséttningen till svenska skedde med
noggrannhet for att inte forlora textens innehall och betydelse.

Darefter kodades de meningsbarande enheterna. Varje meningsbarande enhet fick enstaka val
valda ord som beskrev meningsenheterna. Darefter jamférdes koderna for att hitta likheter och
olikheter. Koderna med likheter marktes och sorterades vidare i subkategorier samt
kategorier. Subkategorier och huvudkategorier anvandes som underrubriker i resultatet for att
ge lasaren en struktur att folja. For att se exempel pa analysgangen se tabellen nedan. For
ytterligare detaljerad beskrivning se bilagal.

Analysexempel

Meningsenheter Kondensering Kod Subkategori Kategori
The changing | Foraldrar Bandet mellan | Relationen till Behov  av
relationships  that | forhallanden familjen och | vardpersonalen | delaktighet
the parents had with | mellan familj och | varden

their families and forandrades




the health care | vardpersonal standigt
staff illustrated a
dynamic nexus

Etiska 6vervagande

Helsingforsdeklarationen (2008) ska anvandas for att tillgodose alla etiska aspekter.
Forfattaren till foreliggande studie granskar det insamlade datamaterialet sa att det foljer
Helsingforsdeklarationens anvisningar om etiska principer. I Helsingforsdeklarationen som
antagits av The World Medical Association anges det att ett forskningsprojekt ska godkannas
av en forskningsetisk kommitté. Kommittén har i sin tur regelsystem som granskar,
kontrollerar och ger rad i forskningsprojektet.

RESULTAT

Nar foraldrar och vardpersonal skall ta hand om det sjuka barnet gemensamt &r det av storsta
vikt att en relation etableras. Analysen av de tio artiklarna resulterade i foljande fyra
kategorier; behov av stdd och hjalp, behov av delaktighet, behov av information och
kommunikation samt behov av att barnet ses som en unik individ. Dessa kategorier
framtradde i form av olika subkategorier som kan beskriva innehallet. | presentationen av
resultatet anvands citat for att fortydliga innehallet i kategorierna och subkategorierna.

Behov av stdd och hjalp

Familjen har ett omfattande behov av olika sorters stod nar barnen ar pa sjukhus. | denna
kategori framtrader foraldrarnas behov av stod fran sjukskoterskan nar situationen pa
sjukhuset upplevs som turbulent. De hade dven majlighet att uppleva stod fran andra foraldrar
som var i samma situation som de sjélva.

Stod efter turbulens

Manga foraldrar kénde ett stort behov av att passa in. De gémde sina kanslor och ville inte
saga nagot som kunde tolkas som kritik mot personalen. Foraldrarna ville behandlas pa ett
individuellt satt med respekt och vagledning. Dessutom behtvdes fordldrarna stod efter en
turbulent period i samband med diagnos” (Ygge & Arnetz, 2004) Ygge och Arnetz (2004),
Stratton (2004) samt Teare och Smiths (2004) undersokte foraldrars och sjukskéteskors
uppfattningar kring fordldrarnas upplevelse av stdd. Fordldrarna ville ndrvara och vara
involverade i beslutfattandet som rérde barnet (Ygge & Arnetz, 2004).

None of the parents felt they received this. In this situation of chaos, parents
felt the need for guidance and support for themselves as parents.” (Ygge &
Arnetz, 2004 s, 219).




Stod fran sjukskoterska

Beroende pa barnets sjukdom ar foraldrarna beroende av stod fran personalen bade for barnet och
for sin egen del. Etablering av samforstand mellan foraldrarna och sjukskéoterskan visar pa mojlighet
till samarbete, medkénsla med varandra och med det sjuka barnet. Sjukvarden far mycket tillbaka
genom att se foraldrarna och barnen som en helhet. Det basta séttet for att minska foréldrarnas
stress i den situation de befinner sig i, kan vara att géra dem sa involverade som majligt och
stodja dem i barnens vard.

“Parents express a much greater need for support from staff, both for the child
and themselves” (Ygge & Arnetz, s 220).

Foraldrarna var mycket passiva i att sjalva soka hjéalp sa det bor vara vardpersonalen som tar
initiativ, bedémer foraldrarnas behov och erbjuder dem stod darefter (Lam et al. (2005).
Foraldrarna tyckte till exempel att det inte var sa viktigt att nagon tankte pa deras halsa eller
att ha nagon person fran kyrkan narvarande. Det var inte heller viktigt att ha ett badrum néra
vantrummet eller att fa hjalp med transporter under sjukhusvistelsen.

Foraldrar i samma situationer stodjer varandra

Det framkom ocksa ett behov av stéd och kontakt med andra foraldrar (Hopia et al. 2005;
Smith & Teare, 2004). Foréldrarna uppfattade att det var bra for dem att traffa andra foraldrar
och att ta chansen att prata och skratta tillsammans och samtidigt kunna stddja varandra. De
kande att sjukskoterskor skulle presentera dem for andra forédldrar som ett stod for varandra.

““Some parents felt that nurses could introduce the am to other resident parents
to encourage friendship of support.” (Smith & Teare 2004.s 33).

Behov av delaktighet

Relationen till vardpersonalen

Foraldrarna forvantade sig att ha god kontakt med vardpersonalen och tillsammans med dem
dela barnens omvardnad. Att ge och ta emot rad, fa information om behandling och bidra till
att utveckla det 6msesidiga fortroendet mellan vardpersonalen och foraldrarna nar de ser hur
omvardnaden fungerar runt omkring barnet. Det 6kade fortroendet for vardpersonalen hjalpte
fordldrarna att k&nna sig delaktiga i beslut som rérde deras barn (Coyne 2006; Hopia,
Tomlinson, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005; Dudley & Carr 2004).

Delaktighet for individuell vard

En orsak var att foraldrarna bekymrade sig Over att dverlamna varden av sina barn till
framlingar. De tyckte att det var viktigt att barnet hade nagon narstaende som gav dem
individuell vard. Foréaldrarnas narvaro var viktig for att minska barnens radsla éver att vara pa
sjukhuset samt uppmuntra och hjélpa barnet till att tillfriskna fortare.



”For example, a mother describe how her family’s regular rhythm had
changed in order for either herself or her husband to remain at the hospital at
all times with their ill son. Both her and her husband were taking turns missing
work and had been relying on the grandparents to get their other child back
and forth to school and care for their dog ““ (Dudley & Carr 2004, s. 273).

Delaktighet for 6kad trygghet

En annan orsak var att foraldrarna kande ansvar for barnet. De ville delta och ansag det som
en villkorslos aspekt av att vara foralder. Vidare bekymrade de sig for innehallet i varden. En
annan viktig orsak var foraldrarnas egen upplevelse av att ha varit vardade pa sjukhus som
barn De foraldrar som bekymrade sig 6ver strukturen pa varden var ofta skeptiska till halso-
och sjukvard i allmanhet. Manga av foraldrarna beskrev att de hade otrevliga upplevelser av
sjukvarden fran barndomen. Attityderna var mer avgorande &n de praktiska aspekterna i
foraldrarnas bestimmande om de skulle stanna pa sjukhuset hos barnen eller inte. De ansag att
deras deltagande i varden var vasentligt for barnens kanslomassiga och psykiska valfard.

Nér foréldrarna kom till sjukhuset och forutsatte de att skulle géra samma uppgifter som de
normalt utférde i hemmet, som att hjalpa till vid tvéttning, matning, pakladning och
toalettbesok (Lam et al. 2005)

“Regardless of the age and severity of the children’s illness, all parents
claimed that their child was too young to look after himself/herself. Therefore,
they were eager to stay with and look after their hospitalized child.” (a.a.
5.539).

Anpassning till delaktighet i sjukdomsprocessen.

Foréldrarna forsokte tillgodose barnens grundldggande behov. Detta visade sig genom att
foraldrarna trostade, underholl och gjorde det sa bekvamt som mgjligt for barnet under
sjukhusvistelsen. Undersokningen visade aven att fordldrarna reagerade nar barnen visade
smarta och tillkallade da vardpersonal. Foréldrarna stannade och deltog i situationer som
barnet kunde uppleva som smartsamma. De foljde oftast med till undersokningar som verkade
skrammande for barnet som t.ex. rontgen. Fordldrar som stannade hos barnet i mer &n fem
dagar deltog mer aktivt i varden, jamfort med dem som varit dar kortare tid. Detta skedde
genom att foraldrarna till exemplet, noterade barnets vatskeintag och temperatur—under 24
timmar (Lam et al. 2005).

“In case there was any sudden change of condition, they could report to the
nurse promptly so that immediate action could be taken. To be honest, | dare
not leave my son alone, especially when he is having high fever. Since | was
staying at his bedside, | was able to report immediately” (a.a. s. 540).

Foraldrar uttryckte aven att de kunde ha deltagit annu mer i varden om de fatt fler
instruktioner eller blivit guidade av personalen (Teare & Smith 2004, Hopia, et al. 2005;
Stratton, 2004). Foraldrarna dnskade att vardpersonalen skulle samarbeta mer med dem for att
framja god kontakt mellan vardpersonalen och foraldrarna och for att 6ka barnets
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valbefinnande. Det fanns inga tecken pa att deltagandet fran foraldrarnas sida paverkades av
barnens alder eller personalens installning till dem. Foraldrarna ansag sig sjalva som experter
pa sitt barn, men deras kompetens bekraftades inte alltid.

“All parents attending the groups wanted to be involved in the care of their
children however some of them felt that their expertise in knowing their own
child was not always acknowledged” (Teare & Smith 2004 s. 34).

Delat ansvar for 6kad trygghet

Fordldrarna kande sig nara barnet och ansag sig sjalva som aktivt deltagande i
aterhamtningsprocessen. Foraldrarna ansdg att de delade varden av sitt barn med
vardpersonalen och kande uppskattning éver mojligheten att finnas kvar hos barnet under
sjukhusvistelsen. Foraldrarna anvande sig av olika strategier. En strategi var att de ansag sig
ha mattlig kontroll 6ver situationen angaende barnets vard, vilket gav dem trygghet. En annan
strategi var att hela tiden vara néra barnet och utféra alla de saker som ké&ndes naturliga. De
var da i hog grad delaktiga, vilket resulterade i att foraldrarna var lugnare och inte kande
nagon oro.

“Parents also described a desire to” watch over” their child and to “always
be with them throughout their hospitalization™” (Stratton, 2004 s.9).

Foréldrar som sjalva kunde bedéma nar barnet kdnde smarta, ge analgetika samt kontrollera
andning och puls utan personalens medverkan bedomdes som trygga. Vardpersonal som
arbetat med barn i mer an fem ar tyckte sig ha lattare for att ge fordldrarna detta fortroende
(Hallstrom & Ellander, 2003; Espeze & Canam, 2004).

Behov av information och kommunikation

Det framtrader att foraldrarna hade behov av att fa information om bland annat behandlingar,
barnets diagnos och att denna information formedlas pa ett lattforstaeligt satt. Nar foraldrarna
hade mojlighet att prata med vardpersonalen om sina undringar, starktes deras fortroende till
vardpersonalen.

Information om behandlingar

Det tycks finnas en skillnad mellan de foréaldrar som fa fore information jamfort med de
foraldrar som hade fatt mindre eller ingen information alls sjukhusvistelsen. De som fatt mest
information deltog och var mer stodjande i barnens vard, kidnde mindre oro och &kat
sjalvfortroende. Det var ocksa viktigt att foraldrarna hade fatt konkret information avpassad
till varje familjs individuella situation vad gallde barnets sjukdom och behandling. Detta
gjorde att foraldrarna kunde hantera situationen med fortroende och fa feedback fran
vardpersonalen (Hopia, et al., 2005; Nuutila & Salantera 2006).

“One mother told: | wanted to receive information about the medicines ever
since from the beginning, the reason there are given to the child and their side-
effects” (Hopia et al.2005, s 218).
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Inte sdllan upplevde fordldrarna att de saknade den information de behdvde kring barnens
diagnos, aktuella tillstdnd, behandlingar, regler och rutiner, samt att det inte fanns majlighet
och tid for att kunna fraga personalen (Lam et al. 2005).

Information och fortroende ar viktigt

Det framkom att foréaldrar inte var ndjda med den skriftliga och muntliga informationen
(Canam & Espezel 2003; Hopia et al 2006; Arnetz & Ygge 2004). Detta resulterade i att
foraldrarna var angsliga under perioder av sjukhusvistelsen och k&nde oro éver hur barnet
skulle reagera (Hallstrom & Elander, 2003). Andra tyckte att den bristande informationen lett
till att de hdmmades i sitt deltagande varlden av det sjuka barnet (Coyne, et al. 2006), Arnez
och Yggge (2004) fann att otillracklig information ledde till forvirring, framkallade angest
och ibland aven ilska hos nagra foraldrar. De foréaldrar som var bestammande och visade sig
intresserade hade problem med att fa information av vardpersonalen.

“All parents described different situations when they felt that they as parents
had not been informed about what was going to happen, hospital staff took it
for granted that they did know” (Ygge & Arnetz 2004 s,220).

Att ge och ta rad

Foraldrarna upplevde att arlighet, klarhet och 6ppen kommunikation om information var
viktig (Hopia et al, 2005). Foraldrar som inte var néjda med informationen de erhallit kande
en Okad angslan, angest och ilska. Daremot upplevde inte foraldrar som var néjda med
informationen detta. Genom att de fick mer adekvat information kunde de &ven oka sitt
deltagande i varden. Foraldrarna ansag sig behdva mer information om barnets
sjukdomsforlopp och darefter fa kontinuerlig uppdatering till dess att de atervant hem igen pa
ett "vanligt” sprak istallet for pa det "medicinska spraket” som ar svart att forsta.

Foraldrarna ville veta vem de kunde kontakta vid aterkommande symtom eller om de var
oroliga 6ver nagot (Hopia et al 2005; Coyne et al 2006). Enligt Ygge och Arnetz (2004) ville
foraldrarna veta foljderna av sjukdomen eller behandlingen och mojligheten till att forebygga
sjukdomen i framtiden. Det var en stor O6nskan fran fordldrarna att dela ansvaret for
bedémningen av deras sjuka barn med nagon fran sjukvardspersonalen.

Behov av att barnet ses som en unik individ
Fordldrarna tyckte att det var viktigt att deras barn blev accepterat som en unik person och
inte bara som en patient med en sjukdom (Coyne, 2004).

“A key aspect of establishing rapport, from the parents’ perspective, was the
nurse’s demonstration of interest in learning about the child’s condition and in
the child as a person.” (Canam & Espezel 2003).

Barn har normalt en medfodd formaga att uppfatta andra manniskors kéanslouttryck och
uttrycka sina egna reaktioner pa ett adekvat satt.
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Att behandla barn som subjekt och med respekt a&r mycket viktigt inte bara for att starka
barnets sjalvkansla och psykiska hélsa, men ocksa for att undvika mobbning, psykiska
storningar och kontaktldshet (Canam & Espezel 2003). Barnen maste darfor motas som
medmanniskor som individer med kénslor, tankar och asikter. Varje barn &r unikt och
forsoker finna satt att lara sig eller att utvecklas pa som passar just honom eller henne. Barn
trycker om nar man respekterar deras integritet och sjalvstandighet. Att vardpersonalen ar
tydlig och forklarar allt som de behdver veta ar en vinst for alla.

Barnen behover stod for att vaga ta kontakt med vardpersonalen. De behdver ocksa dessas
hjalp och uppmuntran for att kunna sina asikter. (Canam & Espezel 2003; Coyne 2006).
Forskarna, fann aven att foraldrarna stallde sig fragande till om barnen behdvde hjalp med att
uttrycka sina asikter, speciellt nar barnen var tonaringar.

Sammanfattning av resultatet

Ur studierna framkommer det att foraldrarna till barn som ar pa sjukhus upplever stora
pafrestningar, vilket paverkar hela deras familj. Deras vardagsliv drabbas, och tiden
tillsammans med barnen varderas-pa ett annorlunda sétt, foraldrarna hade behov av att vara
nara sitt barn och ha kontroll 6ver vad som skulle handa under hela sjukhusvistelsen.
Litteraturstudien visar dven att kontinuitet i kontakten med vardpersonalen var viktig for
barnen och foréldrarnas livskvalitet, vilket ledde till att sjukskoterskan kunde mota och
tillgodose deras behov pa ett battre satt.
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DISKUSSION

Syftet med denna studie var att belysa foraldrarnas upplevelse i samband med att deras barn
sjukhusvardades. Resultatet visade att fordldrarna ville delta pd samma satt som hemma i
barnets vard och kande att de kunde ha gjort mer om de fatt utforligare information. Hur
information formedlades och sjukskoterskans livserfarenhet paverkade foréldrarnas
upplevelse av stod och delaktighet i forhallande till sitt barn. Foraldrarna hade stor nytta av
nedskrivna samtal och &n stérre gladje av planerade moten med vardpersonalen. Foraldrarna
ville ha information angdende barnets sjukdom och om denna var otillréacklig paverkades de
negativt.

Sjukskéterskans villighet att lara sig om barnets sjukdomstillstand och se barnet som en unik
individ gor att barnets hélsa och valbefinnande Okar i positiv riktning. Det fanns olika sétt att
tillgodose foraldrarnas behov. De fyra viktigaste resultaten kommer fran de inkluderade
studierna och dessa var stod och hjélp, delaktighet, information och kommunikation samt att
se barnen som unika individer.

Metoddiskussion

Da syftet med denna litteraturstudie med kvalitativ ansats var att beskriva manniskors
upplevelser och att kunna belysa samt fa en djupare forstaelse for det valda omradet
fungerade denna metod och ansats bra i enlighet med Friberg (2008).

Litteratursokningen gjordes i databasen Cinahl som innehdller omvardnadsvetenskapliga
referenser, PubMed som innehaller medicinska referenser och dessa databaser
rekommenderas av Polit, Beck och Hugler (2001) aven databasen Elin anvandes for att fa ett
bredare och djupare resultat. Forfattaren gjorde manuell sékning med flera kombinationer av
sokord for att fa fram relevanta artiklar. Manuell sokning gjordes dessutom for att fa bredd
och djup och for att tdcka in material som ej framkommit i databassokningarna. Artiklarna ar
relativt nya fran 2003 fram till 2012 vilket innebar att relativt nypublicerad forskning tas upp i
studien.

Bedomningen av studiernas kvalitet gjordes med hjalp av en granskningsmall for kvalitativa
studier, beskriven av Forsberg och Wengstrom (2008). Med hjalp av mallen underlattades
kvalitetsgranskningen och gav stod till varfor de inkluderade artiklarna valdes. Nackdelen
med granskningsmallen var att den upplevdes tidskravande. Dock behdvs denna typ av
hjalpmedel for att ge arbetet tillracklig struktur.

Begransningen av artiklarnas utgivning till ar 2003 och framat, gav ett gott och uppdaterat
resultat baserat pa aktuellt sjukvard och information. Av artiklar med samma forfattare valdes
de som bést motsvarade syftet. Att vélja olika forfattare 0kade studiens bredd. Artiklarna som
anvants kommer fran olika delar av vérlden och har sitt ursprung i Canada, England, Finland,
Norge, Kina och Sverige for att spegla ett internationellt perspektiv. Forfattaren valde
artiklarna som var skrivna pa engelska och svenska pa grund av att de var lattare att forsta.
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Inklusions- och exklusionskriteriena skall Overvégas nér artiklar tas med i studien for att inte
fa med irrelevanta artiklar. De kriterier som anvéandes fungerade bra och efterféljdes i studien.

Svarigheter att korrekt dversatta fran engelska till svenska framkom under sokningen flera
ganger och detta kan leda till feltolkning och kan darmed ses som en brist i resultatet. En
annan svarighet som stottes pa med de meningsbarande enheterna var att manga enheter
hittades, som vid forsta valet ansdgs svara pa studiens syfte. Kondensering av
meningsbarande enheter gick relativt smidigt, da karnan i enheten skulle bevaras. Det var
viktigt att inte tappa innehallet i meningen nar texten kondenserades for att bilda en kod.
Subkategorierna som framtradde, baserat pa koderna, var ocksa nagot av en utmaning att
bendmna. Dessa subkategorier bildade sedan olika kategorier.

Kvalitativa studier bygger pa viktig forstaelsekunskap om individer. Med de inkluderade
artiklarna gjordes sedan en jamforelse mellan resultaten for att se om det fanns nagra likheter
eller olikheter for att fa sa stor kunskap som mojligt om foraldrarnas upplevelse nar barnen ar
pa sjukhus. En del artiklar anvandes mer an andra i resultatet, vilket gjordes medvetet. Detta
motiverades med att vissa delar i artiklarna passade béattre &n andra i relation till syftet.
Eftersom flera av studiens artiklar har gemensamma ndmnare O0kar detta trovardigheten.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrarnas upplevelse nar barnen ligger pa sjukhus
Forfattaren kommer att diskutera de mest framtradande resultaten utifran studiens syfte samt
att knyta an till tidigare forskning och det vardvetenskapliga perspektivet.

Foraldrarna beskrev att det viktigaste for dem var att vara med sitt barn pa sjukhuset, att
stddja och skydda barnet samt skapa delaktighet som dkar tryggheten for barnet. De beskrev
aven att det var viktigt for foraldrarna var att barnens behov blev sedda av vardpersonalen, da
detta gav dem valbefinnande. Foréaldrar som hade erfarenhet fran sjukhusvard tidigare stallde
krav pa vardpersonalen hur de ville att deras barn skulle bli bemotta pa sjukhuset (Stratton,
2004).

Studiens resultat visade att foraldrarnas liv vandes upp och ner i samband med barnets
sjukdom och att de behdvde fa kanna sig delaktiga i deras vard. Var av foljer att delaktighet
medfor att foraldrarna kanner sig bekraftade i rollen som vardnadshavare och kan skapa
trygghet hos barnet. Foraldrarna beskrev att samforstand mellan familjemedlemmarna var
viktigt for att familjen skulle ha ett normalt liv. | studien utford av Smith och Teare (2004),
och Hopia et al. (2005) lyfts vikten av att fordldrarna far hjalp bade pa sjukhuset och i
vardagen hemma med vanliga rutiner fram. Genom att skapa en kontakt med anhoriga sa kan
det oka forutsattningarna for att kunna ge en bra och adekvat vard for patienten.

Studiens resultat visade att en viktig aspekt dven ar att samarbetet mellan vardpersonal,
anhoriga och narstdende fungerar val. Vardpersonalen har en viktig roll i lidandes kamp och
deras uppgift &r att végleda och stddja foraldrarna, att hantera lidande och ohélsa och framja
halsa (Dahlberg et al., 2003). Foraldrarna funderar ofta 6ver vems fel det &r att barnet har
drabbats av sjukdom och speciellt stor blir den psykiska belastningen och lidandet om barnets
liv &r i fara. En bra kommunikation och information mellan familjemedlemmar &r viktigt for
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ett uppleva ett familjeliv s& normalt som mojligt och att vardpersonalen ger information
anpassad till varje barns behovs. Detta beskrevs &ven i en studie av Teare och Smith, (2004).

For att starka foraldrarollen ar det viktigt att foraldrarna far ta del av barnets omvardnad sa
mycket som mojligt (E:son Mansson & Enskar, 2008). Det beskrevs aven i en studie av
Thompson et al. (2003), Lam et al. (2005) och Stratton (2004) att det ar viktig att veta att nar
barn laggs in pa sjukhus kanner manga foraldrar sig skuldmedvetna och oroliga Gver barnets
skada/sjukdom och kommande operation/behandling. Om inte foraldrarna far hjalp med detta
ar risken stor att foréldrarnas kanslor overfors till barnet. Sjukskodterskan kan hjélpa till att
minska oron genom att formedIa relevant information om barnets vard och stodja foraldrarna
att anpassa sig lattare till den nya situationen (Purcell, 1996). P& sa satt kan foraldrar samla
nya krafter for att kdmpa vidare, detta styrktes &ven i studien av Mazurek Melnyks (1994)
som dven menar att studier visade att foraldrar ville ha mera stod fran sjukvardspersonalen.

Foraldrar som stannar langre med barnen pa sjukhuset var mer delaktiga i sina barns
omvardnad eftersom fordldrarna lart  kidnna miljon och blivit bekanta med
sjukvardspersonalen. ansdgs studier som utférdes av (Espeze och Canam (2003), Coyne
(2006) samt Hallstrom och Elander (2003). Vardpersonalen gor situationen medveten for
fordldrarna genom att vara med och formedla information vidare till féraldrarna och darmed
vara ett stod for familjen och barnen. Darfor bor foraldrarna fa mycket god information om
vad som ska ske eftersom de fungerar som en lank mellan personalen och barnet (Hallstrém
et.al. 2003). Nér foréldrarna hamnar i nya situationer medfor det att tryggheten férsvinner och
tankarna blir splitrade. Om foraldrarna &r stressade paverkar det hur de tar emot
informationen och darfor bor detaljer repeteras och fortydligas, sasom det framkom i
studierna av Hopia et al (2005), Astedt -Kurki (2005) och Lam et al (2005).

Foraldrar till sjuka barn har ett stort informationskrav som bor tillgodoses sa snart som
mojligt efter diagnos. Varfor ar sa viktigt framkommer i studierna av Arnetz & Ygge. (2004),
Hopia et al, (2005), Canam & Ezpezel, (2003). De vill kontinuerligt veta vad som hénder
med deras barn och hur de kan hjalpa till. Detta dr nagot som blir mer tydligt ju allvarligare
sjukdomen ar. | resultatet framkom det att om foréldrarna far otillrackligt med information sa
resulterar det i dngslan, forvirring och angest samt att det hammade foraldrarna i att delta i
varden av sitt barn (Stratton, 2004; Coyne, 2006; Dudley & Carr, 2004). Lam et al (2005) tar
upp att alla foraldrar upplevde att deras egna barn skiljde sig fran andra barn. Darfor tyckte
foraldrarna att vardpersonalen behover se barnen som de unika individer de ar och behdver
forstd deras barns unika behov. Aven Canam och Espezel (2003) framhaller att
sjukskoterskans villighet att se barnen som de unika individer de & mgjliggor etablering av
samforstand mellan sjukskoterska och foraldrar och kan darmed leda till ett béttre samarbete.

Att varda foraldrarna ar en viktig del i den familjefokuserade omvardnaden. Foraldrars
upplevelser av omvardnaden ar av stor vikt for att vardpersonalen ska kunna planera utifran
hela familjen och inte bara runt det sjuka barnet. Darfor bor alla familjemedlemmar raknas
som vardtagare. Nar en medlem av familjen i detta fall barnet, blir sjuk paverkas
familjemedlemmarna och dessa behdver hjélp och stod. Vidare menar forfattaren att tron och
hoppet ger ménniskan existens, en riktning mot framtid och ett mod att fortsatta kdmpa vidare
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God kommunikation i relationen med narstaende forenklar arbetet och &r det basta medlet for
kvalité i vardarbetet. Narstaende kande ofta att det var de som tog initiativet till att etablera ett
fungerade forhallande med sjukskoterskan (Oslinder 2004). Darfor ar det viktigt att,
sjukskoterskan tanker pa foraldrarna och deras barn och vagleder dem i deras nya situation
med en Oppen dialog, sjukskoterska ger information anpassad till varje individs behov och har
en viktig roll i lidandets kamp.

Fortsatt forskning

Forfattaren anser att det ar viktigt med vidare forskning inom omradet. For att kunna arbeta
med kvalitetsutveckling och kvalitetssakring behdvs forskningsbaserad kunskap och
integrering av teori och praktik (Jahren Kristoffersen et al., 2006). De empiriska studierna
skulle kunna fordjupas genom att jamfora olika landers och kulturers syn pa information och
kommunikation till foraldrarna och deras delaktighet i varden av deras sjuka barn. Detta
skulle kunna genomforas med hjalp av saval fordjupande kvalitativa intervjustudier och dven
med hjalp av frageformular.

Slutsatser

Studien visar att foréldrarna forsoker tillgodose barnens grundldggande behov dven under
sjukhusvistelsen. Foréaldrarna kunde ha Okat sitt deltagande i barnets vard om de hade fatt
vagledning fran vardpersonalen. Foraldrarna deltog mer aktivt i varden ju langre de stannade
hos barnet. Fordldrarna som fatt god information deltog och stottade barnen mer, kéande
mindre oro och upplevde Okat sjalvfortroende jamfort med fordldrar som fatt mindre eller
ingen informations alls. Vidare framkom det att foraldrarna hade stor nytta av den skriftliga
rapporten fran informationssamtalet eftersom den hjalpte dem att forstd vad som sagts. De
foraldrar som tyckte att kommunikationen inte fungerade bra mellan dem och vardpersonalen
visade &ngslan, oro och ibland &ven ilska. Kommunikation, information, stéd och att se barn
som en unik person var de viktigaste behoven enligt foraldrarna.
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Exempel pa analysgang fran foreliggande studie med Graneheim och Lundmans (2004).

Bilagal s, 1(7)

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Subkategori

Kategori

None of the parents felt they received
this. In this situation of chaos, parents

Foraldrarnas behov av
végledning och stod for sig

Végledning och stod
behdvs efter

Stod efter turbulens

Behov av stdd och hjalp

felt the need for guidance and support for | sjalva efter en turbulent turbulens

themselves as parents(A study of period

parental involvement in pediatric hospital

care implications for clinical practice

5.219)

Parents’ views and needs differ, Beroende pa barnets Sjukskoterska stodja | Stod fran Behov av stdd och hjélp
depending on the nature of their child’s sjukdom ér foraldrar barnen och foréldrar | sjukskoterska

illness. If the child is mentally or
functionally retarded, parents express
amuch greater need for support from
staff, both forthe child and for
themselves(s.220 a.a)

beroende av stod from
personalen bade for barnet
och for sig sjalva

Interactions with other

Interaktioner med andra

Stod till kontakt med

Foraldrar i samma

Behov av stdd och hjalp

parents gave them the opportunity to foraldrar gav dem andra foraldrar situationer stodjer
discuss theeffectiveness of different mojlighet att diskutera varandra
treatment methods andget suggestions olika behandlingsmetoder
for new treatment possibilities, asbut also | och nya
they are now (s.221,a.a) behandlingsmojligheter,
som for finns deras barn
They spoke about encouraging children Det var viktigt att Barnets Behov av att barnet ses som

to voice their opinions provided parents
were happy for the child to beconsulted
and involved in care

uppmuntra barnen att ta
sin eget beslut om
foraldrarna tillat detta

sjalvbestdammande
om detta tillats

en unik individ
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Bilaga 1 s, 2(7)

Meningsenheter Kondensering Kod Subkategori Kategori

Expectations of nurses De flesta sjukskoterskor Stod foraldrar och Behov av stod och hjalp
According to the parents’ perception, the | var mycket bra och visade | barnen i olika

majority of the nurses were very good oro for patienter och situationer

and they worked very hard.Most of them | foraldrar
showed concern about patients and their
(Parents experience of participation in
the care of hospitalized children :A
qualitative study s 541)

Some parents felt that nurses could Vissa foraldrar ansag att Stod till foraldrar for | Foraldrar i samma Behov av stdd och hjalp
introduce them to other resident parents to| sjukskoterska kan att traffa andra situationer stodjer
encourage friendship and sources of introducera dem till andra | féraldrar i samma varandra

support ( using focus groups to explore th¢ foraldrar for att uppmuntra | situationer
wiews of patents whose children are in véanskap och stod
hospital s .33)
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Bilaga 1s, 3(7)

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Subkategori

Kategori

Families may feel the need to talk to an
outsider about their child’s illeness and
the emotional experiences it involves and
indeed talk through that process several
times . (Children hospital family
experiences and expectations of how
nurses can promote family health s.218)

Familjen behov att prata
om sina emotionella
upplevelser och barnens
sjukdom

Behov av att tala ut
om sjukdom och
deras emotionella
upplevelse

Narheten till barnet
ger trygghet

Behov av Delaktighet

Staying with the hospitalized child was
an Unconditional aspect of being a
parent. Most of the

parents in this study laid aside their
personal commitment,

family roles and even physiologic needs,
in order to accompany their hospitalised
child for over 20h per week.(Parents
experience of participation in the care of
hospitalized children .s 542)

Foréldrarna foljer sina
barn och ville inte lamna
dem sjélva De flesta
fordldrarna undan sitt
personliga engagemang,
(familj roller och .&ven
fysiologiska behov)

Foréaldrar som hade
otrevliga upplevelser
av sjukvarden ville
inte ldmna barnen
sjalva och prioriterar
de barnens outtalade
behov av
information

Delaktighet dkar
trygghet

Behov av Delaktighet
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Bilaga 1 s, 4(7)

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Subkategori

Kategori

Parents’ participation in childcare is to
providein dividualised care, to ensure
adequate child monitoring,

and to meet the child’s and parents’ own
emotional needs. From the parents’
description of their experiences

of childcare, it was found that they had a
strong desire for participation,(a.a s.542)

Foraldrarnas delaktighet
pa sjukhuset ge barnen

individanpassad vard

Delaktighet for
individuell vard och
uppfylla emotionella
behov

Delaktighet for
individuell vard

Behov av delaktighet

All of the parents experienced emotional
upheaval. Feelings of stress, worry, and
anger combined with uncertainty and
lack of control added to the daily
“emotional ride” the parents
experienced at the bedside.

(The experience of parents staying at the
bedside of hospitalized children s,272)

Alla Foraldrar upplevde
kanslomassig omvélvning

Foraldrar behdver
vara delaktiga i
barnvard

Behov av delaktighet

The changing relationships

that the parents had with their families
andthe health care staff illustrated a
dynamic nexus(a.a. s 272)

Foraldrars forhallanden till
familj och vardpersonal

Bandet mellan
familjen och varden
forandrades standigt

Relationen till
vardpersonalen

Behov av delaktighet
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Biligal s, 5(7)

Meningsenheter Kondensering Kod Subkategori Kategori

For example, a mother described how her | Familjelivets rytm Anpassningen for att | Anpassningen for att | Behov av delaktighet
family’s regular rhythm had changed in | forandrat sa att antingen alltid nagon skulle vara delaktig i

order for either herself or her husband to | modern eller fader kunde | vara narvarande sjukdomsprocessen

remain at the hospital at all times with
their ill son,( a.a. 5.273

vara narvarande vis
sjukbadden

Parents maintained that the degree of Samforstand paverkas av | Kunskap om Behov av information
rapport established between the parent “aktOrernas” kunskap om | varandra och och kommunikation
and nurse is influenced by the nurse’s varandra och gemensam

knowledge of the child, the parents’ gemensamma utgangspunkt

knowledge of the nurse, and the ability to | utgangspunkter

find a common connection ( Parent-nurse

interactions : care of hospitalized

children s. 36

A key aspect of establishing rapport, Samforstand baserad pa Sjukskoterskans Behov av information
from the parents’ perspective, was the sjukskdterskans villighet attityd och villighet och kommunikation
nurse’s demonstration of interest in att lara sig om barnets till larande

learning about the child’scondition and
in the child as a person( a.a . s.36)

sjukdomstillstand och se
barnet som en person
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Bilaga 1s, 6(7)

Meningsenheter Kondensering Kod Subkategori Kategori

A key aspect of establishing rapport, Samforstand baserad pa Sjukskoterskans Behov av information
from the parents’ perspective, was the sjukskaterskans villighet attityd och villighet och kommunikation
nurse’s demonstration of interest in att lara sig om barnets till larande

learning about the child’scondition and
in the child as a person( a.a . s.36)

sjukdomstillstand och se
barnet som en person

Assuming the responsibility for the care
of their child was experienced as scary
by the parents. They

felt that they lacked adequate knowledge
and skills, and, at first, care activities
consumed all their time and energy.
Advice from the hospital was followed
in detail.(children with a long —termen
illness: parents experiences of care s.
156)

Rad fran sjukhuset folje
des i detalj av foraldrar
som kanner att allt
informationer

Fortroende for
vardpersonalen

Att ge och ta rad

Behov av information
och kommunikation
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Bilagals, 7(7)

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Subkategori

Kategori

The one thing good, though, was the lead
nurse offered to call us on our cell phone
every couple of

hours to let us know how it was going,
because this

was a major surgery( parents experiences
of their child’s care during
hospitalization . s.8)

Sjukskdterska informerar
foraldrar efter olika
behandling

Viktig att fa veta om
barnens behandling

Information om
behandlingar

Behov av information
och kommunikation

Two factors were particularly important
family and have an understanding of
their lifestyle and living
conditions.(Children with a long-termen
iliness: Parents”experience of care. S,
158)

Viktig for foraldrarna att
fa information och kénna
omsesidigt fortroende

Information och
fortroende viktig

Behov av information
och kommunikation
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Artikelsokning

Bilaga 2 s, 1(2)

Databas Sokord och boolesk | Begrasningar Typ av sokningar | Antal traffar | Titel pa Utvalda Artiklar
och operator (and, (t.ex. fritext,
or, not) abstrakt, MESH-
term)
PubMed Parents experiences | Peer-reviewed MESH-termer 42 Parents Experients of their Childs Care
children, AND 2003-2011 During Hospitalization
pediatric nursing Engleska, Svenska
Elin Parents experience Peer-reviewed MESH-termer 30 A study of parental involvement in
AND nursing AND | 2003-2011 pedriatric hospital care: implications for
hospital NOT Engleska, Svenska clinical Practice
intensive care
Cinahl Child, Hospitalized | Peer-reviewed MESH-termer 15 Parents experiences of participations in the
and Parents and 2003-2011 care of hospitalized Children: A qualitative
parents-Child Engleska, Svenska study”
Relation and
Communication
Cinahl Child, Hospitalized | Peer-reviewed MESH-termer 11 Parent-nurse interaction:care of hospitalized

and Parents and
Parent-Child
Relation and Role

2003-2011)
Engleska, Svenska

children care

(consultation with children
inhospital.children,parentsand
nurse perspectives
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Artikelsokning

Bilaga 2 s,2(2)

Databas | S6kord och boolesk | Begrasningar Typ av sokningar | Antal traffar | Titel pa Utvalda Artiklar
och operator (and, (t.ex. fritext,
or, not) abstrakt, MESH-
term)
PubMed | Parents And Peer-reviewed 2003- | MESH-termer 4 Consultation with children in
hospitalization And | 2011 Engleska, hospital:children,parents and
Experience Not Svenska nurse persepectives
neonatal And stress
And health
professional Child in hospital family experiences of how
nurse can promote family health
Manuell | Children.parent Peer-reviewed Manuell s6kning 1 Vigilance. The experience of stayng at the
sokning | communication bedside of hospitalized children.
2003-2011
needs
Engleska, Svenska
Cinahl Children, parents Peer-reviewed 2003- | Manuell sokning 1 Using focus groups to explore the views of

hospitalized

2011 Engleska,
svenska

parents whose children are in hospital
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Artikeloversikt

Bilaga 3s, 1(10)

Forfattare, Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalité
Artal & Land
Tidskrift
Lai Wah ”Parents Studiens syfte | En kvalitativ studie | N=19 Studiens resultat visade att foraldrarna Hog
experiences of | var att dar man intervjuade | fordldrar | Onskade att sjalva delta i sina barns kvalité
Lam, Anne participations in | undersoka 19 foraldrar var utav | (3 fader vardtid.
M. Chang & | the care .Of klne siska 16 var mammor och OC..h 16 Studien visade dven att fordldrarna hade
Jean Morrissey hospitalized foraldrars 3 pappor i Hong mdodrar) outtalade behov av kommunikation och
Children: A upplevelser vid | Kong som hade haft oro ekonomiska konsekvenser
2005 qualitative deltagande i ett barn pé sjukhus i Det skulle fora for familjen.
Kina study”. sina barns mer &n 48 timmar.
vardtid pa& Studien Studien visade &ven att foraldrarna hade
sjukhus. genomfordes pa fyra ett behov av kommunikation och

barnavdelningar.

kansloméssigt stod under sin deltagande
av sitt barns sjukhusvistelse.

Studien visade &ven att de kinesiska
foraldrarna var mycket passiva i att sjalv
sOka hjalp och att det bor vara
sjukskoterskorna som ska ta initiativ for
att bedéma deras behov och erbjuda de
stod darefter.
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Artikeloversikt Bilaga 3 s, 2(10)

Forfattare, Titel Syfte Metoden Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar, Land
Tidskrift
Hilary J.E. Espezel & | Parent - nurse Understka En kvalitativ studie N=8 Studien visade att Medelhog
Connie J. Canam interactions: foréldrars dar atta foraldrar o sjukskoterskornas samarbeta | Kvalitet
care of upplevelser av intervjuades under sju Foraldrar med familjerna under barnens
2003 Canada hospitalized integration med manader Och 7 barn | Siukhus vistelse upplevdes
Journal of children”. sjukskoterskorna positiv av foraldrarna.
i under deras barn
Advancerad Nursing vistelse pa sjukhus Att vara delaktighet i
44(1), 34-41 omvardanden och i varden.

Foraldrarna upplevde en
forandring i sjukskoterska
bemotande nar barnets
tillstand andrades.
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Artikeldversikt

Bilaga 3 s, 3(10)

Forfattare Titel Syfte Metoden Deltagare Resultat Kvalitét
Ar, Land,
Tidskrift
Hallstrom M.I., & | Decision-making | Studiens syfte var | Kvalitativ design, som | N=24 barn Studien visade att bade barnen
Elander G. during att se vilka och hur | pagick under nio och deras och foréldrarna var involverade mede_lhdg
hospitalization: beslutfattande som | veckor. foraldrar i sjalva. beslutprocessen. Kvalitet
2003 parents’ and togs under barns o )
Sverige children’s sjukhusvistelse Stuijlen visade dven att"gl(lanom
) att lata barn och deras foraldrar
Journal of Involvement”. | studien deltog 24 och vara delaktiga i beslut fattande

Clinical Nursing

barn och deras foraldrar
och man foljde dessa
familjer under
sjukhusvistelsen under
ca.135 timmar.

processen kring barnets
sjukdom hjélpte man barnen att
utveckla en sjélv kansla och
foraldrarna att k&nna att de var
en del

av det team som gav sina barn
det optimala vard under
sjukhusvistelsen
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Nursing 15,61-
71

perspectives”.

I studien ingick 11 barn
och tio foréldrar samt 12
sjukskoterskor fran fyra
barnavdelningar fran tva
sjukhus i England.

vilfard. Aven barnen uttryckte
ett behov av samrad och
information for att kunna forsta
sin sjukdom och kunna vara
delaktiga i sin samt kunna
forberedda sig kommande
proceduren i vardsituationen.

Sjukskdterskorna hade daremot
blandade asikter géllande barns
deltagande i besluten
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Smith, 2004 o
' explore the god praxis och foraldrar foraldrar som partner i
Pediatric views of forbattra inom (13 mammor varden maste kanna sig
NUsi parents whose | barnsjukvarden och 2 trygga och att bli horda.
ursing . .
children are in pappor)

hospital”.”.
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Pediatric Implications foraldrarnas arbetsmiljon och ansvar for att
for Clinical engagemang och engagera sig i sina barns vard.
Practice”. for att klargora

foréldrarnas roll
under barnens
vistelse pa
sjukhus.
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Finland of Care”. deras relationer med | fysisk langvarig fortroende for vardpersonalen om de inte hade

vardpersonalen
under processen att
lara sig att ta hand
om sina sjuka barn.

sjukdom under
minst ett

en professionell god relation till
vardpersonalen.

Darfor bor vardpersonalen lagga grunden for
en partnerskap dar bade parterna erkanner
varandras kompetens.
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during
hospitalization

foraldrarnas
forvantningar
from varden och
utveckla varden
av barnen |
framtiden

och
halvstrukturerade
fragor,

Att mota granser, forsoka att
forsta, att hantera osakerhet
och att soka trygghet hos
personalen.
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hospital: family
experiences and
expectations of
how nurses can
promote family
health”.

att utforska
familjers syn pa
hur vardpersonalen
kan framja
familjens hélsa
under barnets
sjukhusvistelse

29 familjer deltog som
hade ett barn med kronisk
sjukdom och har vistas pa
tva finska sjukhus

barnets vistelse pa sjukhus ar det
viktigt att foraldraskapet stérks,
barnets vélfard stérks, att foraldrarna
delar pa den kanslomassiga bordan
under vistelsen, att de dagliga
rutinerna stods och att fortroende
mellan vardpersonalen och familjen
finns.
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Kvalitetshedomningsmall av kvalitativa studier

Ur Forsberg och Wengstrom (2008)
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A, Syfte med studien ?

Vilken kvalitativ metod har anvands?

Ar designen av studien relevant for att besvara fragestallningen

B, Undersokningsgrupp

Ar urvalskriterier for undersokningsgruppen tydligt beskrivna?

(inklusions - och exklusionskriterier ska vara beskriva

Var genomfordes undersdkningen?

Urval finns det beskrivet var, nér och hur undersékningsgruppen kontaktades

Vilken urvalsmetod anvandes?

1) Strategiskt urval
2) Snobollsurval
3) Teoretiskt urval
4) Ej angivet

41




Kvalitetshedomningsmall av kvalitativa studier
Ur Forsberg och Wengstrom (2008)

Bilaga 4 s, 2(4)

Beskriv undersokningsgruppen (alder, kon, social status samt annan relevant demografisk
bakgrund)

Ar undersokningsgruppen lamplig

C) Metod for datainsamling

Ar resultaten trovardiga (kallor bor anges)?

Beskriv:

Beskrivs metoderna for datainsamling tydligt (vilken typ av fragor anvandes etc.,)?
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Kvalitetshedomningsmall av kvalitativa studier

Ur Forsberg och Wengstrom (2008)

Bilaga 4 s, 3(4)

D) Dataanalys

Hur &r begrepp. Teman och kategorier utvecklade och tolkade?

Ande om:

1 Teman &r utvecklade som begrepp

2Det finns episodiskt presenterade citat

3 De individuella svaren ar kategoriserade och bredden pa kategorierna ar beskrivna

4 Svaren ar kodade

Resultatbeskrivning:

Ar analys och tolkning av resultat diskuterade?

Finns stabilitet och dverstimmelse (&r fenomenet konsekvent beskrivet)?

Ar resultaten aterférda och diskuterade med undersokningsgruppen?
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Ur Forsberg och Wengstrom (2008)
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Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa insamlade data (finns citat av
originaldata, summering av data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)?

E. Utvérdering

Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan?

Stoder insamlade data forskarens resultat?

Har resultaten klinisk relevans?

Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?

Finns risk for bias’

Vilken slutsats drar for forfattaren?

Ska artikeln inkluderas?
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