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Abstrakt

Pé barnintensivvardsavdelning (BIVA) kan forildrar vanligtvis inte erbjudas sdngplats
pa spadbarnets vardsal. Syftet med studien var att undersoka mammors upplevelser av
de mgjligheter som erbjuds att “bo” hos sitt spadbarn nér det ar i behov av
intensivvérd 24 timmar/dygn. Studien genomfordes som en intervjustudie dar 8
mammor till spadbarnbarn med hjartfel, som vérdats pa BIVA intervjuades.
Dataanalysen resulterade i tvd huvudomraden; att utveckla strategier och stressfylld
tillvaro. Mammorna upplevde att de kdnde tillit till barnintensivvardspersonal och att
deras relation till personal kunde vara anstringande for dem. Mammorna hade stort
behov av aterhdmtning efter att ha varit pA BIVA och kunde uppleva problem med
kontakt och nédrhet med sitt sjuka spadbarn, bade fysiskt och psykiskt. Mammorna
beskrev hur de utvecklade strategier for att kunna hantera deras sjuka spadbarns
BIVA-tid.
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Problembeskrivning

I Nordisk forening for sjuka barns behov (NOBAB) standard (1988) anges att barn har rétt att
ha sin fordlder med sig under hela sjukhusvistelsen, dven nattetid. Enligt Forenta Nationernas
(FN) barnkonvention (1989) har barn rtt att vara hos sina fordldrar (9 §) och nar beslut skall

fattas om barn skall barnets basta komma i forsta hand (1 §).

Att knyta an till sin fordlder dr barnets viktigaste utvecklingsuppgift under forsta levnadsaret.
Sjuka nyfodda barn uppvisar ofta svaga signaler varfor anknytningen mellan barnet och
fordldern kan forsvaras. Det ér viktigt att spddbarnet har kontinuerlig kontakt, utan langre
avbrott med den som det ska utveckla en anknytningsrelation till. Detta pd grund av att
spadbarnet har begridnsad forméga att minnas senaste mote. Saledes riskerar anknytningen till
fordldern forsvaras nér fordldern inte alltid 4r ndrvarande pa natten. Ur kortsiktigt perspektiv
handlar anknytningen om barnets 6verlevnad och upplevelse av trygghet. Spadbarnet ér helt
beroende av en vuxens omsorg de forsta minaderna 1 livet for att f4 mat, virme och
kéinsloreglering. Vid brister i anknytningen kan barnet bli apatiskt, sluta dta och drabbas av
allmént forsenad utveckling. I ett langre perspektiv dir barnet inte fatt mojlighet att ldra sig
hantera sina kinslor kan det fa beteende problem sa som kénsloméssiga och sociala stérningar

senare i livet (Bowlby 2010).

Foraldrar till sjukvirdskrdvande barn har stort behov av att vara nédra sitt barn for att fa en
kéinsla av delaktighet och har ocksa ett behov av att kédnna tillit till vardpersonal samt trygghet
1 virden. For att kunna uppna detta ar det viktigt att fordldrar upplever att personalen &r
kompetent samt att organisationen kring barnets vérd fungerar. En studie visar att trygga

fordldrar kan béttre formedla trygghet till sina barn (Hallstrom & Elander 2009).

Nir barn vardas pé barnintensivvérdsavdelning (BIVA) dr det en stor pafrestning for familjen
(Luptona & Fenwick, 2001, Hall, 2005). Colville & Pierce (2012) undersokte fordldrars
stressreaktioner tre och tolv manader efter att deras barn vérdats pd BIVA. Studien visade pé
att 36 % av fordldrar och/eller barn hade utvecklat posttraumatiskt stressyndrom tre manader

efter utskrivning, 12 méanader efter utskrivning led 35 % av post traumatiskt stressyndrom

(a.a).



Genom att undersdka mddrars upplevelser av de mojligheter som erbjuds att “bo” hos sitt
spadbarn nér det 4r i behov av barnintensivvard 24 timmar/dygn, kan kunskap erhéllas som
kan ligga till grund for att identifiera de omraden som eventuellt kan behdva fordndras eller

forbéttras, och som kan komma framtida forédldrar till gagn.

Bakgrund

Barnintensivvard

Enligt Svenska Intensivvardsregistret (SIR) (2011) ar intensivvard en:

”... vardniva och inte en vardplats. Intensivvard definieras som avancerad dvervakning,
diagnostik eller behandling vid hotande eller manifest svikt 1 vitala funktioner. Om detta
kriterium inte dr uppfyllt skall patienten ej klassas som intensivvardspatient.” (Martner, Nolin,

Karlstrom, Walther & Mardh 2011, s.1).

I Sverige &r 2010 var det 1651 vardtillfdllen pa BIVA och av de hér var 545 vardtillfillen i
Lund. Medelvardtid var 3,67 dygn. Ungefdr 125 av barnen var under en ménad, och cirka 160

barn var en till sex minader gamla (SIR arsrapport 2010).

I det dagliga arbetet pa BIVA finns tre yrkeskategorier, barnanestesiolog,
underskoterska/barnskoterska samt barnssjukskoterska/iva-sjukskoterska (Larsson & Frostell
2012). Fordelningen av sjukskoterska/underskdterska ér cirka 50/50. Det finns alltid personal
nirvarande pa salen hos det sjuka barnet och anestesiologen finns pé avdelningen.
Avdelningen har externa konsulter, s som barnkirurg, barnmedicinldkare och barnkardiolog
och det finns mojlighet att kontakta kurator, psykolog, it-samordnare och dietist. Barn som
vardas pd BIVA har ofta omfattande 6vervakning, vilket kan skapa oro hos foridldrarna samt
medfora svarigheter att vara néra sitt barn och svérigheter att halla dem i famnen. Nér ett barn
vérdas pa BIVA kan det innebéra behov av avancerad overvakning exempelvis EKG
Overvakning, artdrnal for kontinuerlig blodtrycksmétning. Det intensivvardskrdavande barnet
ar ofta sederat. Det kan vara 1 behov av andningsstdd, non-invasiv andningshjélp, exempelvis

CPAP, eller invasivt som respiratorbehandling (a.a). Det dr viktigt att barnsjukskoterskan/iva-



sjukskoterskan tillimpar dldersanpassad omvardnad. Barn har olika behov, bade emotionella
och fysiska, som behdver tillgodoses efter dlder och mognadsgrad. Aven sederade barn
behover aldersanpassad omvérdnad, d& de kan vara medvetna om sin omgivning (Smith &

Martin 2001).

Enligt Carter et al (1985) upplevs storningar i relationen mellan forédlder och barn, nér barnet
ar 1 behov av intensivvard, som mycket oroande for fordldrar och separationen fran ovriga
familjemedlemmar upplevdes ocksd som ett orosmoment (a.a) Fordldrarna upplevde dngest av
att inte kunna halla, trosta och skydda sitt barn frén svéra och smértsamma ingrepp och

procedurer (Jay & Youngblut 1991).

Anknytning

Att knyta an till sin fordlder dr barnets viktigaste utvecklingsuppgift under forsta levnadsaret
(Bowlby 2010). Det ar darfor viktigt att sjukskoterskan dr uppmérksam pa eventuella
storningar 1 anknytningsforloppet och att hon arbetar forebyggande. Storningar innebér att
anknytningen av nagon anledning inte fortloper pa normalt vis, att modern inte svarar pa
barnets signaler och barnet da slutar att forsoka kommunicera, detta kan forebyggas genom att
hjilpa henne se sitt barns signaler och hjdlpa henne hur hon ska svara pa dem. Anknytningen
ar ett Omsesidigt samspel mellan fordlder och barn, d& fordldern &r lyhord for sitt barn och
later barnets behov komma fore sina egna. Ett friskt spddbarn signalerar aktivt sina behov till
sin fordlder. Det lilla barnet kan ha starka kdnslor som kan vara svara att hantera, fordldern
maste hjdlpa barnet att hantera dem. Det &r viktigt att spddbarnet har kontinuerlig kontakt utan
langre avbrott med den som barnet ska utveckla en anknytningsrelation till, detta pd grund av
spadbarnets bristande minnesformaga. Barnets fordldrar bor vara tillgdngliga och
beskyddande av barnet, samt ha ett socialt samspel med barnet genom exempelvis
blickkontakt ndr barnet 4r mottagligt. Ett sjukt barn sdnder svagare signaler, eller inga alls, till
sin fordlder. Det forsvarar anknytningsprocessen, dé fordldern har svért att tolka och
tillgodose barnets behov. Det dr av storsta vikt att anknytningen mellan foridlder och barn
fungerar for barnets utveckling. Ur kortsiktigt perspektiv handlar anknytningen om barnets
overlevnad och upplevelse av trygghet. Spadbarnet &r helt beroende av en vuxens omsorg de
forsta manaderna i livet for att f4 mat, virme och kénsloreglering. Vid brister 1 anknytningen

signalerar barnet att det inte méar bra. Ett allvarligt tecken ar nir barnet later bli att soka
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O6gonkontakt med sin fordlder utan vénder bort blicken, andra tecken dr om barnet blir
apatiskt, slutar dta och drabbas av allmént forsenad utveckling. I ett lingre perspektiv dir
barnet inte fatt ldra sig hantera sina kénslor kan det {4 beteende problem s& som
kinslomaissiga och sociala nir det blir dldre. Den stérda anknytningen kan orsaka svarigheter
eller oférmaga att ha néra och/eller intima relationer, och den vuxne kan fa allvarligt

utatagerande beteendeproblem (a.a).

Enligt kompetensbeskrivning for barnsjukskdterskor (SSF, 2008) ska barnsjukskoterskan
etablera en god relation och ett samspel mellan barn och nérstdende. For att frimja detta ska
barnsjukskoterskan verka for att ndrstdende bereds mdjlighet att vara hos barnet eller i nira
anslutning. Barnsjukskoterskan ska kommunicera med barnet och dess nérstdende pa ett
respektfullt och empatiskt sétt sa att de kan uppleva trygghet och tillit. Detta for att framja
delaktigheten i omvérdnaden av barnet (a.a). Familjefokuserad vérd grundar sig i att familjen
ar den som &r viktigast for barnet, det dr den som ger stdd och styrka till barnet. Nér beslut om
barnets vard skall tas &r det viktigt att lyssna och respektera barnet och familjen,

informationen skall formedlas utifran deras perspektiv (Eichner & Johnson, 2012).

Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP) dr en
omvéardnadsmodell for fortidigt fodda och sjuka nyfodda barn (Lundqvist & Kleberg 2009)
som bland annat syftar till att stddja barns utveckling och underlétta anknytningsprocessen
mellan barn och fordldrar. NIDCAP syftar dven till att stodja barnets forméga att hantera
varden och miljon och dr en omvardnadsmodell som anvénds pé de flesta neonatalavdelningar
1 Sverige. I modellen ses fordldrarna som barnets viktigaste personer och att de skall stodjas
att tidigt delta i omvardnaden av barnet. Barnet och familjens behov star i centrum for
NIDCAP (a.a). Omvardnadsmodellen anvinds 1 dagsldget framst vid neonalvard. Den kan
anvindas vid vard av barnintensivvéardskravande spadbarn for att frdmja anknytningen mellan
fordlder och barn, di den inte enbart riktar sig till for tidigt fédda barn utan ocksa till sjuka
nyfodda barn.

Familjefokuserad omvardnad

Idag har foréldrar rétt att vara med sitt barn pa sjukhuset men s var det inte for 30 ir sedan da

limnades barnen och forildrarna kom pé besdk (Jolley & Shields, 2009). Ar 1975



presenterade Sveriges socialstyrelse riktlinjer for barn pa sjukhus (Ygge 2004) och fordldrar
fick bli mer delaktiga i deras barns omvérdnad. Unders6kningar visar att barn har behov av att
ha sina foréldrar hos sig dygnet runt (Jolley & Shields, 2009). Familjen har en viktig roll inom
barnsjukvarden och varden har blivit mer familjefokuserad (Hallstrom 2009). Det finns tva
inriktningar pa familjefokuserad omvérdnad av barn; familjerelaterad och familjecentrerad
omvardnad. Vid familjerelaterad omvardnad dr familjen som en del av patienten men fokus
riktas pé en eller flera av familjemedlemmarna (a.a). Eichner och Johnson (2012) menar att
vid familjecentrerad omvérdnad av barn, riktas fokus pa hela familjen och individen
samtidigt. Omvardnaden utgér fran familjens behov, som kan vara olika. Familjerna skall
kontinuerligt informeras om barnets tillstind och skall, i den mén det &r mojligt, goras
delaktiga i omvardnaden. Sjukskoterskan skall verka for att familjemedlemmar stirks i sina
roller, stérks 1 sitt sjdlvfortroende och vid behov tillhandahalla stédpersoner. Familjer kan ha

olika behov och det ar viktigt att sjukskdterskan dr lyhord for dem (a.a).

Kris och strategi

Modrar, vars barn dr i behov av BIVA-vard, kan befinna sig i kris pa grund av deras barns
svéra sjukdom. Enligt Cullberg (2011) finns det fyra krisfaser: chockfas, reaktionsfas,
bearbetningsfas och nyorienteringsfas. Chockfasen kan vara i kortare stund till ndgra dagar,
dér den drabbade kan ha en kénsla av overklighet samt ha svért att komma ihdg vad som
sagts. Sjukskdterskan kan behdva upprepa given information ofta, bade under och efter
chockfasen. Under reaktionsfasen, som kan paga i upptill sex veckor, undrar den drabbade
varfor deras barn blev sjukt. Fordldern kan upptrdda aggressivt eller uppleva skuldkénslor,
och den drabbade tar ofta till forsvarsmekanismer sa som fornekelse och projektion. Efter
reaktionfasen kommer bearbetningsfasen, som kan pagd i upp till ett ir efter att
krissituationen uppstod. Fordldern kan se framat och borja forsoka atergé till tidigare livsstil.
Slutligen kommer nyorienteringsfasen. Den fasen kommer den drabbade endast till om hon

bearbetat de tidigare krisfaserna och fasen pagér resten av livet (a.a).

Iva/Barnsjukskoterskan som dr verksam pa BIVA behover ha goda kunskaper i krisreaktioner
for att optimalt kunna hjadlpa modrar hantera den kris spddbarnets BIVA-vérdtid kan framkalla
hos henne (Kristensson-Hallstrom & Elander 1997). I Kristensson-Hallstrom och Elander

(1997) studie fann de att modrar anvédnde sig av olika strategier for att kunna hantera deras
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svért sjuka spadbarns BIVA-vérdtid. Gemensamt for strategierna var att forsoka skapa

trygghet for dem sjdlva och deras spddbarn (a.a).

Foréldrars upplevelser och behov

Niér barn vardas pd BIVA paverkas periodvis fordldrarnas behov. Ibland tillgodoser
sjukskoterskan behov som hon identifierar att férdldern har, som inte alltid stimmer dverens
med fordlderns behov, detta kan leda till 6kad stress hos fordldern. Fordldern kan formedla
stressen till sitt barn, vilket kan vara mindre gynnsamt for det sjuka barnets tillfrisknande

(Turner, Tomlinson,& Harbaugh, 1990).

En stor andel av fordldrar till barn som védrdas pd BIVA upplever vardtiden som pafrestande.
Moddrar till barn som vardats pd BIVA uppvisar stressymtom lédngre &n modrar till barn som
vérdats pa vardavdelning (Board, Ryan-Wenger 2003). Samtliga modrar dér barnet
intensivvardats upplevde vardtiden som stressande bland annat pa grund av plotsliga
varningssignaler, och andra ljud, fran dvervakningsutrustning (a.a). Colville, Darkins,
Hesketh, Bennett, Alcock och Noyes (2009) studerade hur fordldrar paverkades nér deras barn
vardades pa BIVA. 50 foréldrar intervjuades atta ménader efter att deras

barn vérdats pd BIVA. Fordldrarna upplevde stor oro for sitt barn. De héndelser som de tyckte
var sérskilt svara var fordndringarna 1 barnets tillstdnd som ledde till forflyttning till eller fran
BIVA och att deras barn kunde &ndra utseende fysiskt till exempel pa grund av 6dem.
Vérdtiden paverkade fordldrarnas livssituation och efter vardtiden prioriterade ménga sitt

vardagliga liv annorlunda och de hade ett storre behov av att skydda sitt barn (a.a).

Luptona och Fenwick (2001) fann att under barnets vardtid forsoker modrarna knyta an till
sitt barn och fokusera pa det normala i barnets utseende och utveckling. Initialt kunde
modrarna uppleva isolering, fortvivlan och sorg dver att inte kunna hélla sitt barn och/eller
inte amma (a.a). Att vara fordlder till ett sjukt barn som kréver intensivvard upplevs som svért
(Wigert., Johansson., Berg och Hellstrom 2006). Fordldrar kan kénna sig distanserade frén sitt
spadbarn och upplever separationen patvingad. Mddrarna kan ha svarigheter kinna att barnet
var deras och upplevde svarigheter med fordldraskap, detta kunde forbattras nér de fick vara
sjdlva med sitt barn (a.a). Hall (2005) gjorde en studie av danska fordldrars upplevelser av att

ha ett svirt sjukt nyfott barn. Studien visade att de sjuka barnens fordldrar ville vara néra sitt



barn for att kunna ha kontroll 6ver deras svara situation, att de forsokte forsta inneborden av
deras barns sjukdom trots att de kénde sig oerfarna och osékra (a.a). De hir upplevelserna gor
att fordldrar inte alltid 4r emotionellt tillgéngliga for sitt sjuka spadbarn, och det forsvarar
anknytningsprocessen ytterligare.

I Scotts (1998) studie om fordldrars behov pd BIVA beskriver forédldrar att det de har behov
av att triffa sitt barn ofta och att ha fria besokstider. Likasa har fordldrar behov av att personal
har ett engagemang i deras barn och ger basta mojliga vird samt att fordldrar fir information

om barnets prognos, medicinsk behandling och information om férédndringar i barnets tillstdnd

(a.a).

Hallstrém och Elander (2007) fann i sin studie att nir familjer drabbades av barns sjukdom
sOker de stod frin andra familjemedlemmar sa som far- och morforéldrar. Modrar tenderar att
fokusera pd det sjuka barnet och negligerar ofta 6vriga familjemedlemmar och hem. Familjen
ar 1 behov av stdd av virdpersonal for att kunna hantera kinslorna kring detta och hjélp med
att pd enklare vis triffa ovriga familjemedlemmar, sa som att {4 boende pd anhorighotell (a.a).
Enligt Harbaugh, Tomlinson och Kirschbaums (2004) studie ar det viktigt att sjukskoterskan
vet vilka fordlderns behov ér for att kunna ge bra familjecentrerad vard. Fordldrars
upplevelser av god familjecentrerad vard var beroende av om de upplevde att sjukskdterskan
visade tillgivenhet till det sjuka barnet och virdade barnet omsorgsfullt samt att hon var

observant och beskyddande av barnet (a.a).

Forfattarna har inte funnit svenska studier som underséker modrars upplevelser av de
mojligheter som erbjuds att “bo” hos sitt spadbarn nir det &r i behov av barnintensivvérd 24
timmar/dygn. Forfattarna dnskade déarfor underséka dmnet vidare, med forhoppningen att nya

kunskaper kan komma framtida familjer till gagn.

Syfte

Syftet med studien var att belysa mddrars upplevelser av de mojligheter som erbjuds att “bo”

hos sitt spidbarn med hjértsjukdom, nér det &r 1 behov av barnintensivvérd 24 timmar/dygn.

Metod



For att fa okad forstielse for modrars upplevelser av att inte kunna bo och delta 1
omvardnaden av sitt sjuka spadbarn 24 timmar/dygn anvédndes en kvalitativ metod med
induktiv ansats. Barnets moder beskrev i intervju hennes upplevelser utifran eget perspektiv.
Intervjun &r ett professionellt samtal med struktur och syfte men bygger pé vardagligt samtal

med ménskligt samspel (Kvale & Brinkmann 2009).

Urval av undersdkningsgrupp

Inklusionskriterier var: Barnet hade intensivvardats pa Barnintensivardsavdelning (BIVA), pa
ett sjukhus 1 sodra Sverige, dar fordldrar kan vara med sitt barn dygnet runt men inte har
mojlighet att Gvernatta pa salen. Barnet hade vardats for hjartsjukdom 1 tva till sju dagar pa
BIVA, kommit till vardavdelning och var i slutet av vardtiden eller blivit utskriven frn

barnkardiologens avdelning i S6dra Sverige.

Exklusionskriterier var: Modrar som inte forstod och/eller talade svenska samt patienter i
palliativ vard. Barnets hemort mer 4n cirka 80 km frdn Lund om intervju skulle ske i hemmet.

Modrar vars barn var mer dn sex minader vid intervjutillféllet.

Atta modrar tillfrigades skriftligt via brev av dem valde tre att delta. Fem mddrar tillfrigades
muntligt av kontaktsjukskdterskan, av dem valde samtliga att delta vilket resulterade 1 att atta
modrar totalt deltog 1 undersokningen. . Spadbarnen var i dldrarna noll till fem méanader och
hade vardats pad BIVA tva till sju dygn. Samtliga spadbarn hade medfodda hjértfel. Tva hade
hypoplastiskt vinsterkammarsyndrom (HLHS), tva hade atrioventrikuldr septum defekt (AV-
commune), tva hade kammarseptumdefekt (VSD), en hade transposition av de stora kédrlen

och en hade Fallots missbildning.
Samtliga mddrar hade syskon till sitt sjuka spadbarn, syskonen var 1 dvervigande fall i

forskoledlder. Inga bakgrundsdata avseende mddrarnas &lder och utbildning efterfrdgades och

saledes finns ingen information angéende detta i studien.

Forskningstradition och valt undersokningsinstrument



Intervjuerna genomfordes med en inledande 6ppen fraga dar modrarna fritt fick beskriva sina
upplevelser, foljdfragor stélldes for att fa fordjupad information i &mnet. Metoden valdes for
att kunna fanga modrarnas upplevelser med hennes egna ord. Intervjuer anvinds enligt Kvale
och Brinkmann (2009) for att forstd och tolka ndgot ur informantens synvinkel. Enligt Trost
(2010) dr en intervju ldnkad till en viss maktassymetri, da det &r intervjuaren som borjar och
slutar intervjun och sedan tolkar samtalets innehdll. Det fanns en risk att informanterna kunde
uppleva underldge vid intervjun, for att motverka detta ledde ena forfattaren intervjun medan
den andra lyssnade mest och stéillde f6ljdfrdgor. Under intervjun &r det viktigt att skapa ett bra
klimat och inte avbryta informanten for att f& uttdmmande material (a.a.). Intervjuarna hade

detta i dtanke under intervjuns gang.

Kontext

P& BIVA 1 sddra Sverige bedrivs familjerelaterad vird. Barnet vardas bedside av stiandigt
nérvarade personal (Skanes universitetssjukhus 2012). Foréldrar kan vistas pa avdelningen
dygnet runt och uppmuntras delta i omvardnaden av barnet i den mén det gir. Eventuella
syskon till barnet uppmuntras hilsa pd, men bor inte uppehalla sig pa vérdsalen, d& det skall
vara sd lugnt miljo som mojligt. Nattetid far fordldrarna vara hos sitt barn men det finns
vanligtvis ingen singplats for fordldrarna och de erbjuds ofta att dvernatta pd patienthotellet
eller Ronald McDonald Hus (a.a). Den storsta patientkategorin pd BIVA i1 Lund &r barn med
hjéartsjukdom, diagnoserna utgjorde 186 patienter (SIR arsrapport 2010).

Férforstaelse

Den forforstaelse forfattarna har bestér 1 arbete pa barnavdelning dér det finns en spadbarnssal
med intermedidrvard/intensivvard. P4 avdelningen har de nyblivna fordldrarna inte alltid
mojlighet att f& rum pé avdelningen, utan fir bo pé patienthotellet eller Ronald McDonald
Hus. Var erfarenhet ar att fordldrar uttrycker att de kénslomissigt upplever detta som svart att
inte kunna vistas hos sitt barn nattetid. Fordldrar uppvisar ofta tecken pa oro nir barnet inte
langre &r 1 behov av dvervakning under natten och fordldrarna kan flytta till ett rum pé
avdelningen och ta hand om barnet sjalv pa nattetid, med stottning fran personal. Enligt Kvale

och Brinkman (2009) paverkas forforstaelsen av ménniskans kunskap och ir ett resultat av
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socialisering in i ett visst samhille. Verkligheten uppfattas da pa ett sétt som dverensstimmer
med den kultur som finns (a.a). Forfattarna forsokte att inte lata erfarenheter av arbetet som
sjukskoterskor pa barnavdelningen paverka intervjuerna eller analysen av dem genom att hela

tiden vara medveten om detta och regelbundet diskutera det med varandra.

Genomfoérande av datainsamling

Verksamhetschefen kontaktades muntligt och skriftligt av forfattarna f6r information
angaende studien och informerat skriftligt samtycke inhdmtades. Déarefter kontaktades
avdelningschef muntligt och skriftligt for medgivande och for att finna en mellanhand som
kunde hjilpa till att kontakta patienters modrar. Initialt kontaktades avdelningen for att
komma i kontakt med informanter, men detta visade sig inte vara genomforbart. Slutligen
etablerades en kontakt med kontakt- och koordinationssjukskoterska som kunde vara
mellanhand och tillfrdga mddrar som var relevanta for studien om de 6nskade delta. Till en
borjan tillfragades modrarna skriftligt om de dnskade delta, mellanhanden skickade brev till
atta modrar om studien, en samtyckesblankett att skriva under om de onskade delta, samt
frankerat svarskuvert hem till dem efter avslutad vardtid. Om mddrarna dnskade delta,
samtyckte de skriftligt och skickade svar till forfattarna direfter kontaktades de av forfattarna
via telefon for att bestimma tid for intervju pa en tid och plats som passade dem. Tre modrar
valde att delta 1 studien och returnerade skriftligt samtycke och intervjuerna dgde rum hemma

hos informanterna.

Under tiden for insamlande av material vardades fa barn hemmahorande i1 Skane, vilket ledde
till Ildngsam insamling av material till studien. P& grund av svarigheterna att rekrytera
informanter valde forfattarna i samrédd med examinator, handledare och kontaktsjukskoterska
att kontakta mddrarna och genomfora intervjun under vardtillfallet. Modrarna kontaktades av
kontaktsjukskoterskan nir barnet inte ldngre var 1 behov av intensivvard och var 1 slutet av
vérdtiden pd barnkardiologavdelningen pa ett universitetssjukhus i sddra Sverige. Fem modrar
tillfragades pd barnkardiologens avdelning av mellanhanden/kontaktsjukskoterskan om
samtycke att delta, samtliga valde att delta 1 studien. Kontaktsjukskoterskan bokade tid for
intervju som passade mddrarna, utifrén forslag pa tider fran forfattarna. Tre av intervjuerna
genomfordes 1 informanternas hem medan resterande genomfordes pa sjukhuset pa en sal pé

avdelningen. Vid intervjutillfillet gavs en djupare information om syftet, genomforandet och
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rattigheten att avbryta intervjun nir som helst. Intervjun inleddes med en inledande 6ppen
frdga: “Hur upplevde Du de mgjligheter som du erbjdds att “bo” nér ditt spddbarn vardades pé
BIVA?” och dérefter stilldes foljdfragor for fortydligande, se bilaga 1. En pilotintervju
genomfordes fOr att testa om fragorna 1 intervjuguiden var bra eller om fordndringar behovde
goras. D4 pilotintervjun upplevdes ha adekvat djup valde forfattarna att inkludera den i

analysen. Intervjuerna spelades in med diktafon och langden varierade mellan 15-40 minuter.

Genomforande av databearbetning

Graneheim och Lundman (2003) anvéndes vid analys av intervjuerna. Resultaten fran
intervjuerna analyserades utifran det som sades i texten och dven i det underliggande
budskapet i texten, sa kallad latent innehallsanalys. Innehéllsanalys har som focus att beskriva
variationer genom att identifiera skillnader och likheter i innehallet (a.a). Intervjuerna
spelades in och transkriberades ordagrant, direfter listes det transkriberade materialet igenom
vid upprepade tillféllen for att fa en djupare forstielse for materialet samt reflekteras dver.
Forfattarna delade tillsammans in texten i olika enheter, meningar och fraser plockades ut som
meningsbédrande enheter. Enligt Graneheim och Lundman (2003) beskrivs en meningsbirande
enhet som sammanséttning av ord eller uttalande som relaterar till eller utgér en mening. De
kondenseras sedan ner, utan att forlora kdrnan av det som uttrycks till meningsbérande
budskap som abstraherades och kodades av forfattarna gemensamt, se tabell 1. En kod 4r en
meningsenhet som dr kortfattat beskriven. De sammanfordes och bildade senare
underkategorier och sedan framkom kategorier. En kategori utgors av flera koder som har ett

liknande innehall (a.a).

Tabell 1. Exempel pé analys.

Meningsbirande | Kondenserad Kod Subkategori Kategori
enhet meningsbirande
enhet
“Men jag forstar ju | Inget annat att Daligt samvete Behov av Stressfylld tillvaro
idag det finns ju gora. Fruktansvirt aterhdmtning
inget annat att att ldmna. Stod dir
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gbra va men det
var fruktansvirt att
lamna honom sa
jag stod ju dir
alltsa tolv, halv ett,
sen gick dgonen 1
kors och da fick ju
de séga till mig ha
inte daligt samvete
for att du gar och
lagger dig” (3)

till tolv halv ett.
Ogonen i kors. Sa
till mig, ha inte
déligt samvete for
du lagger dig.
Sover borta for
aterhdmtning men

déligt samvete.

Meningsbiarande | Kondenserad Kod Subkategori Kategori
enhet meningsbirande

enhet
"... inte klaga pa Kan inte klaga. Vara till lags Relation till BIVA [ Att utveckla
nagonting, han Vill inte springa i personal strategier

lever ju idag. Och
sa tankte jag dér
med jag vill inte
vara den modern
som springer i
végen for deras
jobb va. Jag backar
och ir tyst bara ni
g0r att han blir bra

alltsa forstar du."

€)

vigen. Backar och

ar tyst. GOr sé han

blir bra.
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Etisk avvagning

I enlighet med Helsingforsdeklarationen (2008) har forskningsetiska avvédgningar gjorts innan
studien paborjades. Radgivande yttranden erhélls frdn VEN (Vardvetenskapliga etikndnmden)
innan studien paborjades (Ref. nr. 120-12). Godhetsprincipen, principen att inte skada,
rittviseprincipen och autonomiprincipen (Olivestam & Thorsén 2007) beaktades innan och
under tiden intervjuerna utférdes. Enligt godhetsprincipen skall var och en stridva efter att gora
gott och nytta, principen att inte skada innebér att ménniskor har en skyldighet att inte skada
varandra och att alla skall strdva efter att forebygga/forhindra skada och minimera lidande.
Enligt rattviseprincipen skall alla personer behandlas lika och enligt autonomiprincipen

har var och en ha rétt till sjdlvbestimmande samt att var och en ska respektera andras forméga
och ritt till autonomi, medbestimmande och integritet (a.a.). De deltagare som blev
tillfragade informerades muntligt och skriftligt om syftet med studien, metoden, att det var
frivilligt att delta och att de nér som helst kan avbryta sitt deltagande utan att ange orsak, detta
beskrivs av Kvale och Brinkman (2009). Deltagarna informerades ocksd om att
konfidentialitet garanteras och att deltagarnas identitet inte gér att roja i den slutliga skriften.
Skriftlig samtyckesblankett lamnades ut till samtliga deltagare och de kunde sjélv vilja om de
ville delta (a.a). Informanterna befann sig inte i ndgot beroende situation till forfattarna

eftersom mellanhanden valde ut informanter utan att forfattarna visste vilka som tillfragats.

Forfattarna var medvetna om att en intervju kan vicka besvirande kdnslor hos modern. Om
modern 6nskade eller kdnde behov av kuratorskontakt hade forfattarna forberett det genom att
ha kontakt med avdelningens kurator for att etablera kontakt. Trots att det fanns en risk att
modrarna kunde uppleva det jobbigt dr det av vikt att deras upplevelser belyses for att gagna

framtida foraldrar.

Innan studiens genomforande reflekterade forfattarna dver att det finns en risk att intervjun
kommer uppfattas som ett terapitillfille. Forfattarna gjorde vad de kunde for att undvika att
situationen blev ett terapitillfélle, genom att hélla fokus pé intervjuns syfte, frimst genom att

ta hjdlp av intervjuguiden.
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Resultat

Efter analysen av datamaterialet framkom f6ljande huvudkategorier och subkategorier till
dem, se tabell 2.
Tabell 2. Analysresultat

Kategorier Subkategorier

Att utveckla strategier | Tillit till BIVA-personal
Relation till BIVA personal

Stressfylld tillvaro Behov av dterhdmtning
Splittrade kdnslor
Behov av kontakt och ndrhet

Behov av att vara forberedd

Att utveckla strategier

Tillit till BIVA-personal

Modrarna uttryckte att de upplevde tillit och fortroende till personalen pd BIVA, samt att de
medvetet hade upprittat tillit till dem. Detta omfattade bdde omvérdnaden deras barn fétt
under vardtiden pd BIVA samt att personalen hade en professionell kompetens. Informanterna
beskrev att de upplevde trygghet med att 1imna barnet nattetid, da det alltid fanns personal
tillgdnglig hos barnet. Mddrarna menade pa att det som bidrog till att de upplevde tillit till
personal var att personalen visade engagemang och intresse for informanternas barn,
exempelvis genom att friga om barnet anvénde napp eller hade behov av ndgot annat som

kunde vara som trost under natten.
“De dr ju bra omhdndertagna dir ... De vet ju vad de gor. Ja, sd att. Sedan dr det ju

ett riktigt plus att de faktiskt fragade vad mitt barn tyckte om och sa, sd att. Om man

kan ge nappen eller om barnet har ndgon leksak, sa det var ju ocksd vildigt, det blev
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lite mer personligt. dn om de fragade dig, istdllet for att, ammen vi tar hand om henne

hér och sa. Sd det kindes dnnu bdttre. Plus till personalen.” (4)

Maodrarna uttalade att barnet var i behov av avancerad omvardnad vilket hon inte kunde ge
och dé kéindes det helt naturligt att 1imna barnet till personal som var kompetent. Mddrarna
uttalade att de successivt anpassade sig till situationen de befann sig i och att det efterhand
kindes mindre svart att [imna barnet nattetid. Informanterna uttryckte att det var svérast att

lamna barnet vid forsta tillfallet.

Relation till BIVA-personal

Moddrarna hade stark kdnslomaéssig relation till BIVA-personal. Flertalet av modrarna
uttryckte att de inte hade uppfattat att det erbjods mdjlighet till en sovplats hos barnet nir det
vardades pa BIVA, och de upplevde att de inte var forberedda pa att de inte kunde vara
nirvarande 24 timmar dygnet runt hos sitt spaddbarn. Informanterna menade pé att de upplevde

hindelsen som svér, chockartad och kénde stor saknad till sitt spadbarn.

“frdn forsta borjan hon blev inlagda forst ndr (barnet) foddes sd blev det ju direkt
kuvés for henne och in ddr pd neonatal. Sd det var liksom sd upp fran magen och ivig

... Vi visste om hjdrtfelet men vi visste inte att (barnet) skulle att vi inte skulle fa sova

med (barnet) da.” (2)

Informanterna uttryckte att de hade en dnskan om att vara néra barnet nattetid, men de ville
inte riskera stora personalen eller att relationen till BIVA-personalen skulle paverkas.
Modrarna beskrev att de vid vissa tillfillen hade en dnskan att fi vara ldngre hos sitt barn,
men upplevde att det fanns en risk att relationen till BIVA personalen kunde paverkas och

riskera att deras barn fick samre vard.

“Ja fast man dr ju bara tacksam for att (barnet) lever och alla har gjort sa himla bra
ifrdan sig. Sd att jag kan inte klaga pd ndgonting, han lever ju idag. Och sd tinkte jag
ddr med jag vill inte vara den modern som springer i vigen for deras jobb va. Jag

backar och dr tyst bara ni gor att (barnet) blir bra alltsd forstar du. Egentligen nd.
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Egentligen skulle jag vilja ligga i kuvosen med (barnet) men det forstar ju jag att jag
inte kan.” (3)

Maodrarna uttryckte att tanken pa att forsdmra relationen till personalen var energikravande.
Négra av informanterna uttryckte att de hade velat stanna hela natten men att de upplevt sig
ifrdgasatta av personalen. Mddrarna uttryckte att de befann sig i emotionellt kaos och chock
och hade stundtals svart sortera de intryck de fick pd BIVA. De valde dérfor att géra som

personalen sa eller vad de upplevde att personal forvidntade sig att de skulle gora.

Négra modrar uttryckte att de hade velat vara den som vdrdade och tréstade sitt barn pa
natten, samt att de hade velat vara barnets priméra vardgivare. Informanterna uttryckte att det
kéndes orittvist att de inte kunde ta hand om barnet dygnet runt, de uttryckte att de upplevde
det ledsamt att g& miste om att ge deras nattméal och var rddda att personalen inte skulle kunna
trosta barnet om barnet var ledset. Informanterna upplevde avundsjuka gentemot personalen
da det var de som skotte omvérdnaden av barnet nattetid, och ibland dygnet runt, och att det

inte var de som fanns i1 barnets narhet.

“Ibland kunde jag bli inte bli avundsjuk men jag kunde liksom bli men ndstan. Alltsa
forstdr du hur jag menar? Inte sa personligt mot dem va, men jag tinkte hdr star de
med min son hela tiden och sd far jag ga ifran ndr jag ska dta och sova alltsa det var
helt konstigt ndr man tdnker efter. Sd jag tror bara det dr rent naturlig sdahdr att man

vill vara med sitt barn hela tiden.” (6)

Informanterna upplevde en stor oro under deras spddbarns vardtid. Mddrarna uttryckte hur de
var dngsliga for deras sjuka spadbarns hilsotillstind, men beskrev ocksa hur de upplevde

rddsla for att forsdmra relationen till personalen.

Stressfylld tillvaro

Behov av aterhdmtning
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Informanterna upplevde att de pd patienthotellet/Ronald McDonald kunde fa avlastning, vila,
sova och aterhdmta sig for att orka med att ta hand om sitt sjuka barn pa BIVA, dven om de
stundtals hade velat gora det annorlunda. Mddrarna upplevde boendet pé
patienthotellet/Ronald McDonald som néra anslutning till BIVA och de uttryckte att det var
bra att ha en plats dir de kunde sova tryggt och bra.

“Jag tycker det dr fantastiskt att patienthotellet finns och tragiskt att det ldggs ner pd

sina stdllen, for att det behovs for sa manga anhériga.” (5)

Informanterna uttryckte att de hade behov av att komma ifrén BIVA och dterhdmta sig.
Modrarna pétalade att de 1 samband med deras barns svara sjukdom upplevde stress. De
uttryckte att de hade behov av miljdombyte och att f komma till en lugn milj6 utan

stressmoment.

“Sedan dr det ju vdildigt skont att komma ifrdn och vila. Sedan fdr ju fordldrarna
naturligtvis vara ddr sa mycket som de vill, men att sova éver dir, det tycker jag dnda
dr att det dr bra som det dr. Det dr skont ndr nagon annan kan ta hand om ens barn

ndr det dr sa sjukt.” (4)

Négra av modrarna uttryckte att de inte hade velat sova pd BIVA om den mgjligheten
erbjudits, da de inte kunnat aterhdmta sig pa samma sétt dér som pa boende utanfér BIVA.
Informanterna beskrev att de hade déligt samvete for att de hade brist pa ork och inte klarade
vara fysiskt ndrvarande hos sitt barn dygnet runt, utan upplevde att de hade behov av att

komma till Patienthotellet/Ronald McDonald {6r dterhimtning.

“Men jag forstar ju idag det finns ju inget annat att géra va men det var fruktansvdirt
att ldmna honom sd jag stod ju ddr alltsd tolv, halv ett, sen gick 6gonen i kors och dd

fick ju de sciga till mig ha inte daligt samvete for att du gar och ldigger dig” (3)

Modrarna uttryckte dven rédsla for att stora barnet pa natten och att médrarnas sémn och vila
skulle paverkas av ljud fran barnets vardrum. De upplevde stundtals den héga ljudnivan pa
BIVA, frén till exempel 6vervakningsutrustning och infusionspumpar, som stérande moment.
Informanterna uttryckte d&ven som stress att medpatienten skulle kunna upplevas som stérande

for dem, da det fanns risk att det andra barnet pa salen kunde vara ledset langre period.
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Splittrade kénslor

Modrarna som hade barn sedan tidigare, beskrev att de upplevde sig splittrade nér det nyfodda
syskonet vardades pd BIVA. De beskrev en upplevelse av stress och fortvivlan dd de uttryckte
att de inte réackte till att ta hand om barnet pa BIVA och dldre syskon. Det var vanligt
forekommande att de dldre syskonen var i forskoledldern och hade svart att forstd varfor deras
moder inte kunde vara med dem. Informanterna uttalade att barnen reagerade olika och att de
inte alltid formadde ta hand om dem pa det sétt de dnskat. Att bo pd Patienthotellet/Ronald
McDonald upplevdes underlitta omhéndertagandet av dldre syskon och de beskrev hur de
kunde uppleva stunder av normalitet med familjen. Informanterna uttalade att de ofta var
tvungna att 1dmna det dldre syskonet/syskonen med pappan eller slidktingar for att kunna vara
hos sitt sjuka spiddbarn pd BIVA. Informanterna beskrev det som positivt att de kunde komma
till BIVA nir de 6nskade. De beskrev hur det underlittade samvaron med resten av familjen,
och det minskade deras kénsla av otillrdcklighet. De uttryckte att om de fatt sova med barnet
trodde de att de skulle 6vervéldigas av barnets allvarliga sjukdom. Mddrarna uttalade att de
upplevde att de var under stor stress och att det inte behdvdes mycket ytterligare yttre

stimulans eller pafrestningar for att de inte skulle ha formégan att hantera detta.

“...jo, jag blev ju uppkord i rullstol efter forlossningen, sa var vi ddir en liten stund
men det dr inte naturligt att ens barn ska ligga i kuvos och man ska ligga jamte och
titta pd ... Alltsd det dr en jdttekonstig situation som dr allt annat dn naturlig, sd att.
Sd att det var kanske bara tur att vi inte skulle sova med (barnet) ocksd, det hade

kanske bara gjort det for mycket ocksd liksom.” (6)

Flertalet informanter beskrev att de kunde uppleva att deras barn inte hade behov av att ha
dem néra nattetid om barnet respiratorbehandlades och dven hade sederande ldkemedel.
Maodrarna beskrev hur de kunde uppleva motstridiga och ambivalenta kénslor, de upplevde
det som besvirande att inte vara behdvda av det sjuka barnet samtidigt som de upplevde det
lattare att vila, dd de hade mindre déligt samvete over att limna barnet. Informanterna beskrev

att de hir kéinslorna gjorde att de kunde uppleva en otrygghet.
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Behov av kontakt och nérhet

Modrarna uttryckte att de dnskade ha mojlighet att sova 1 néra anslutning till barnet for att
lattare kunna vila kortare stunder under dagen. De uttalade att det skulle ge dem lugn och
darmed biéttre somn, eftersom de da skulle kunna se till barnet nattetid och eventuellt kunna
ge nirhet och trdsta sitt sjuka barn. Modrarna beskrev att de inte ville sova i ett annat hus dn
deras barn och att de upplevde att de saknade mdjligheter till ndrhet till barnet. Modrarna hade
forslag pé hur situationen kunde 16sas, till exempel ville som att de kunde bo pé lediga rum pé

BIVA eller bygga till en extra vning pd Barnsjukhuset dédr de kunde bo.

“om det hade det funnits jdttemycket pengar sd kunde de kanske byggt en avdelning
under for oss fordldrar. Sa vi fick liksom ligga vaningen under dem, jag forstar ju att
det ska vara sterilt och sant ddr dom ska ligga va. Men ja, kanske en liten vdaning

under med ett litet rum till oss ja ddr vi kunde bo.” (8)

Négra av modrarna upplevde daligt samvete fOr att ha dvergivit sitt barn och inte funnits vid

barnets sida dygnet runt, &ven om de uppgav att de upplevde barnet vil omhandertaget.

“Den hdar tomma kdnslan burit honom i nio manader sen ska man sitta ddr och sa ska
han vara sd jikla langt ifran mig. Sa tdinkte jag ligger han ddr nu och tinker var dr

min mamma du vet sd var dr min mamma sd ldg man ju och tinkte” (2)

Informanterna beskrev att de hade tankar och funderingar Gver barnets reaktioner med tanke
pa att de inte varit dir pa natten for att trosta och ge omsorg och omvéardnad av sitt barn.
Informanterna uttryckte att de kunde kénna ensamhet efter att ha lamnat barnet och uttryckte
att de hade en upplevelse av att ha dvergivit sitt barn till sjukhuset. Informanterna upplevde
att anknytningen mellan mor och barn kan ha paverkats av att moder/barn varit separerade
nattetid under vardtiden pd BIVA. Nagra modrar uttryckte att de upplevde att de
boendemojligheter de erbjods inte var anpassat for fordldrar till svart sjuka barn, da de
upplevde det orimligt 1dmna barnet ifrdn sig for att vardas av ndgon annan dn modern under
nattetid. Modrarna uttryckte att nér barnet var fardigbehandlat pd BIVA och flyttades till
vardavdelning, kunde de uppleva att de forlorat kontakten med barnet och att anknytningen

blev forsenad av den anledningen.
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“... det dr inte naturligt det hdr liksom. Jag kdnner ju inte henne, helt plotsligt ska
man ju ta hand om henne helt plotsligt. Det kdnns ju som att vi jobbar pd ett dagis och

att ndgon ldmnat in henne och att helt plotsligt ska vi komma in och ta hand om henne

hela tiden.” (6)

Modrarna beskrev att det var forst nir de fick vara sjdlva med sitt spiddbarn pa
vardavdelningen som de forstod att de tyckt att det hade varit pafrestande att vara borta fran
deras sjuka spddbarn. Modrarna upplevde att kunde kénna starkare band till sitt barn efter
avslutad barnintensivvérdstid. Informanterna uttalade svarigheter att ga upp pa nitterna efter
att barnet kommit till vdrdavdelning och de uttryckte att de trodde det berodde pé att de inte
hade varit uppe pa nétterna och att de inte hade ammat barnet nattetid under vardtiden pa
BIVA, detta medforde att brostmjélksproduktionen uteblivit eller minskat. Informanterna
upplevde att de hade svért att vara privata med sitt barn pad BIVA eftersom personal stdndigt
var nirvarande. Det kunde forekomma att barnet vistades pd sal med tva vardplatser och da ar
det andra barnets anhdriga ofta nidrvarande. Informanterna upplevde oro for inte funnits

tillrackligt i spadbarnets fysiska narhet.

Behov av att vara férberedd

Modrarna utvecklade tillvigagingssitt for att kunna hantera deras sjuka spadbarns virdtid.
Flertalet informanter beskrev hur de hade utvecklat strategier att snabbt ta sig till BIVA om
spadbarnet skulle forsdmras under natten. Mddrarna upplevde det som svart att sova borta
frén sina barn och uttryckte att de tdnkte mycket pa barnets svéra sjukdomstillstdnd, och
kénde sig stressade for att inte hinna i tid om barnet skulle forsdmras nattetid eftersom de
upplevde avstdndet som ett hinder. De beskrev till exempel hur de hade forberett med klader
som de snabbt kunde ta pé sig och dven planerat snabbast mojliga vig att ta sig till BIVA frén
sitt boende. Informanterna beskrev hur tankarna var energikrdavande, skapade en otrygghet

och orsakade stress hos dem och att tankarna kunde paverka deras sdmn och vila negativt.

“Skulle det vara man ldg liksom hela tiden pa patienthotellet och tinkte skulle det
vara ndgonting madste jag vara ddr direkt. Jag hade det alltsd jag hade det i tankarna
till och med ndr jag lag och sov. Alltsd da hoppar jag i kldderna och sa kutar jag det

vdrsta jag kan liksom. Jag hade till och med rdknat ut vilken vdig jag skulle ta som
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gick snabbast saddr om det skulle vara ndagonting. Sd det ldg man ju och tinkte pd och
odslade lite energi pd det hade jag kanske inte gjort om jag legat bredvid pa det
viset.” (5)

Informanterna beskrev hur de forsokte finna stod fran sin omgivning och gora det som
forvintades av dem, for att lattare kunna hantera deras spadbarns vardtid.

Flera informanter uttalade att det troligen var svérare att [dmna storre barn dédr anknytningen
var etablerad och moder och barn uppréttat en nira relation och barnet &r mer medvetet.
Négra modrar uttryckte att de tror det var littare for barnet att sova borta fran dem nér barnet

var nyfott for da har spadbarnet fortfarande inte knutit an till sin fordlder an.

Diskussion

Diskussion av vald metod

Syftet med studien var att beskriva mddrars upplevelser av de moéjligheter som erbjuds att

“bo” hos sitt spadbarn med hjirtsjukdom nér det dr i behov av intensivvard 24 timmar/dygn.

Kvalitativ metod dér intervjun inleddes med en 6ppen frdga grundad pé induktiv ansats
valdes. Intervjuerna analyserades utifran latent innehéllsanalys dér forfattarna tolkar det som
modrarna uttalade. Enligt Graneheim och Lundman (2003) blir det alltid en tolkning som kan
vara mer eller mindre djup. I den kvalitativa innehallsanalysen anvédnds begrepp som giltighet,
tillforlitlighet, 6verforbarhet och delaktighet. Giltighet visar pa hur sant resultatet dr (a.a). For
att stirka giltigheten i arbetet har handledaren &ven lést intervjuerna och granskat resultatet sa
att kategorierna stimmer med innehallet i texten och att de &r trovirdiga. For att ldsaren ska
ges en mojlighet att bedoma giltigheten 1 resultatet presenteras citat fran intervjuer. Studien
innefattar dtta intervjuer som visar i resultatet att modrarna tar upp liknande upplevelser.
Eftersom samtliga intervjuer visade pa liknande resultat kan det ségas att méttnad har
uppnétts och fler intervjuer inkluderades inte i studien da de troligen inte forédndrat det

uppkomna resultatet.
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En pilotintervju genomfordes, forfattarna ansag att den var av god kvalitet och ddrmed
inkluderades den i studien. Efter genomford pilotintervju granskades intervjuguiden for
eventuella fordndringar dock fann fOrfattarna att den var uttémmande 1 sitt ursprung. Da
endast en av fOrfattarna var nirvarande vid en del av intervjuerna kan det férekomma att en
del av modrarna fatt olika uppfoljningsfragor vilket kan péverka arbetets tillforlitlighet. For
att undvika att olika fragor stélldes till informanterna var det viktigt att folja intervjuguiden sé

att samma omrade berdrdes, detta finns dven beskrivet i Graneheim & Lundman (2003).

Béda forfattarna och handledaren har l4st samtliga intervjuer. Analysen av material
genomfordes gemensamt mellan forfattarna. Om forfattarna utfort analysen var och en for sig
och sedan jamfort resultatet hade eventuellt nya resultat kunnat framtridda. Férdelen med att
analysera tillsammans var att forfattarna kunde hélla fokus pa analysmetoden och reflektera
tillsammans. En nackdel med att analysera tillsammans skulle kunna vara att forfattarna
paverkade varandra omedvetet for att fa foljsamhet i1 resultatet. Handledaren har varit delaktig

under processen och kommenterat vilket bor ses som positivt vad géller tillforlitligheten.

Initialt var det problem med insamling av material till studien. Det var svarighet att finna
lampliga informanter pa grund av svarigheter att formedla kontakt med informanterna. Da
patienternas journaler var bundna av sekretess fanns det inte mdjlighet att sjélva finna
lampliga informanter. Slutligen etablerades kontakt med koordinator som kunde vara
mellanhand. Problem uppstod d& det under planerad intervjuperiod inte fanns tillrdckligt med
patienter hemmahdrande i Skéne. D4 VEN rekommenderade att intervjuerna utférdes nir
patienten var utskrivna fran sjukhus fanns det endast ett fatal médrar som kunde intervjuas.
Inledningsvis efterfoljdes VEN:s vigledande beslut. Efter tva ménaders véntetid beslutades,
efter samtal med handledare, examinator och koordinator, att intervjuerna skulle 4ga rum 1
slutet pa patientens vérdtid nér de fortfarande var inneliggande. Vid analys av intervjumaterial
uppméirksammades ingen skillnad pa modrars upplevelser vad géllde om intervjuerna
genomfordes utanfor- eller pa sjukhuset. Séledes upplevde forfattarna inte att det paverkade
resultatet var intervjuerna genomfordes. Datainsamlingen gick fortare ndr modrarna

intervjuades pa sjukhus.

Av dtta mammor som fick brev med forfrdgan att delta var det endast tre som valde att delta
men utav de fem som tillfrdgades av mellanhanden valde samtliga att delta. Det kan vara sa

att de som tillfrdgats muntligt paverkats och kdnt sig pressade att delta utan att syftet varit det.
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Fordelen att intervjua modrarna pé sjukhuset var att studien omfattas 4ven av de modrar som
inte bodde 1 Skéne, vilket breddade utbudet av mddrar som passade in i kriterierna. En
nackdel att vara pa sjukhuset och intervjua var att i vissa fall genomfordes intervjun pa
patientsalen och d& kunde intervjun bli avbruten for exempelvis rond eller att kontroller skulle
tas pa barnet. Att genomfora intervjun hemma hos modern kan ses som en fordel dd det ar en
milj6 som hon upplever som trygg och léttare kan slappna av. Vid intervjuerna i hemmet hade
det gétt lite ldngre tid sedan barnet 1ag pd BIVA och mddrarna hade hunnit fa lite distans till
BIVA-upplevelsen. I flertalet av intervjuerna var barnet nérvarande, det kunde pdverka
intervjun pé sd sétt att barnet kunde vara ledset och det da var svart att genomfora intervjun
just da. I samtliga fall fungerade det att vénta en stund och eventuellt fick barnet mat och

lugnade sig.

Vid tvé av intervjuerna var bada forfattarna med och hjélptes at att stélla frdgor och
foljdfrégor, vid resterande sex intervjuer var endast en av forfattarna nirvarande. En intervju
ar inget dmsesidigt samspel, det r intervjuaren som styr samtalet (Kvale & Brinkman 2009).
Mojligtvis uppfattar informanten sig i ett béttre ldge nér det dr en person som intervjuar dé det
blir mer ett jdmlikt samtal. Enligt Kvale och Brinkman (2009) dr det olika hur mycket
information som informanterna delger vid en intervju beroende pd informantens personlighet.
Detta upplevdes véldigt tydligt vid intervjuerna, nagra informanter beréttade véldigt
uttdommande medans andra gav mer kortfattade svar och krivde att den som intervjuade

stdllde fler foljdfragor.

Diktafon anvéndes vid intervjuerna for att kunna koncentrera sig pd vad som framkom under
intervjun och for att kunna samspela med informanten. Samtliga informanter tillfrdgades
muntligt innan intervjun paborjades om intervjun fick spelas in, samtliga informanter
accepterade det och inspelningen upplevdes inte besvirande for informanterna. I enlighet med
VEN:s radgivning samlades inte bakgrundsdata om mddrarna in. Detta for att inte riskera r6ja
deras anonymitet. Det hade varit intressant att analysera informanternas &lder och
utbildningsniva, for att se om det fanns ndgot samband med deras upplevelser av de
mojligheter som de erbjods att “bo” hos sitt spddbarn nir det var i behov av barnintensivvérd
24timmar/ dygn. Vid intervjuerna framstod att samtliga modrar hade barn sedan innan och att
ingen av dem var ensamstdende. Intervjuerna upplevdes vara av god kvalitet med adekvat

djup trots varierande ldngd pa dem.
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Forfattarnas delaktighet kring det presenterade resultatet kan ses som att det fordndrats under
processens gang. | de forsta intervjuerna bor forfattarna ses som noviser och i takt med att fler
intervjuer gjorts har intervjuerna blivit ett battre samspel mellan intervjuare och informant och
djupare information har framkommit under intervjun. Detta har ofrankomligt spelat roll for

resultatet.

Diskussion av framtaget resultat

Resultatet visade pa tvd huvudkategorier: att utveckla strategier samt stressfylld tillvaro, med
subkatergorierna; tillit till BIVA-personal, relation till BIVA-personal, behov av
aterhdmtning, splittrade kénslor, kontakt samt behov av nédrhet och behov av att vara

forberedd.

Modrarna uttryckte att de upplevde tillit till BIVA-personalens kompetens. Enligt
kompetensbeskriving for barnsjukskoterskor (SSF, 2008) skall barnsjukskdterskan etablera en
god relation mellan barn och nérstdende, vilket framkommer i resultatet att det skett under
spadbarnets vardtid pA BIVA. I Harbaugh, Tomlinson, Kirschbaum (2004) studie
framkommer att fordldrar upplever det som viktigt att sjukskoterskan dr kompetent i sin
yrkesutovning, att det finns god kommunikation och att hon stirker deras forédldraroll (a.a). I
foreliggande studie uppstod missforstind mellan personal och informanter, mddrarna
uppfattade inte att de fick stanna pd BIVA Over natten for att det inte fanns en faktisk
sovplats. Flertalet mddrar upplevde att deras sjuka spddbarn inte hade behov av dem nér det
var sederat och upplevde det som en littnad. Barn som &r sederade behover aldersadekvat
omvardnad (Smith & Martin 2001), d& de stundtals har vakenstunder, vilket &r troligt att
personal samtalat om med informanterna. Modrarna beskrev hur de befann sig i chocktillstdnd
den f6rsta tiden. Vid en akut chock/krisreaktion dr det vanligt att minnet paverkas (Bunkholdt
2004). Kroppen har hoga stresshormoner som kan forhindra att minnen lagras, och ddrmed
kan given information inte lagras. Detta dr en forsvarsmekanism som skyddar psyket frin att
ta in all information pa en ging, da det kan vara dvervildigande (a.a). Det kan vara en

forklaring till att informanterna inte uppfattade att de kunde stanna kvar pa BIVA nattetid.
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Maodrarna uppskattade att kunna komma till BIVA nér de 6nskade, men hade en 6nskan om
att f bo 1 ndrheten, men inte pa barnets sal. De hade velat ldttare kunna komma ifrén och vila
kortare stunder vilket de upplevde att de inte kunde. Forfattarna har inte funnit studier som
undersoker modrarnas upplevda svérigheter. Problemet ar svérlost, da det inte finns
anhorigrum tillgédngliga i ndrmre anslutning till patienten. Mddrarna hade forslag pé hur
situationen kunde 19sas, som att de kunde bo pa lediga rum pa BIVA, vilket skulle kunna
utredas pa avdelning for att se om det ar praktiskt mojligt. Det finns flera aspekter att se till
sasom brandsdkerhet, hygieniska forhallanden och om det skulle paverka personalens arbete

pa avdelningen att ha forildrar i korridoren.

Informanterna var oroliga for att relationen till BIVA-personal skulle piverkas och gjorde vad
de upplevde att BIVA-personal forvintade dem att géra. Mddrarna uttryckte en tacksamhet
till personal som de upplevde rdddade livet pa deras barn och ville inte gora ndgot som kunde
riskera att deras barn skulle fara illa. Forfattarna undrar om BIV A-personal kunde agera
annorlunda for att stivja framtida barns mddrars liknande upplevda kinslor. I Meyel, Snelling
och Myren-Manbeck (1998) studie framkommer att fordldrar till barn pd BIVA upplever
svarigheter med fordldraroll under vardtiden. En av orsakerna till problemet var upplevde
svarigheter i kommunikation med personal (a.a). Barnsjukskoterskan ska arbeta for att
etablera en god relation mellan henne och barnets nirstdende (SSF 2008) och enligt Hélso-
och sjukvardslagen (SFS 1982:763) har alla patienter ritt till god hélsa och vard, pa lika
villkor. For att underlitta en béttre relation kan eventuellt personal vara tydligare med att

anhorigas uppforande inte paverkar kvaliteten pa barnets intensivvard.

Modrarna beskrev att de upplevde stress under deras sjuka spiddbarns vérdtid och det var
viktigt for mddrarna kunna komma ifrdn och aterhdmta sig. I Board & Ryan-Wenger’s (2003)
studie visar de pa att mddrar dr mer stressade nir deras barn vérdas pd BIVA én pa allmén
vardavdelning. Informanterna uttryckte att en av anledningarna till att de upplevde stress
under BIVA-tiden var ljuden frin 6vervakningsapparatur. Det &r ett intressant resultat och
frdgan dr om det kan vara s att informanterna &r sa skora att det inte krdvs mycket negativ
stimulans, exempelvis i form av hdga och plotsliga ljud fran dvervakningsapparatur, for att

deras barns vardtid skall vara dem dverméktig.
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Flertalet av modrarna upplevde daligt samvete dver att inte orkade vara nirvarande med sitt
barn under hela BIVA-tiden och uttryckte att de hade en kénsla av att de dvergivit sitt
spadbarn. Informanterna upplevde att anknytning mellan henne och spadbarn blivit férsenad
och var oroliga for att det skulle fa konsekvenser for barnet senare i livet. Det ér viktigt att
uppméirksamma vad mddrarnas befarar och hjélpa till att frimja s god anknytning som &r
mojlig. Det kan vara svért etablera en god anknytning under tiden spadbarnet &r svart sjukt
och péverkat av analgetika och sedering, da det ger svagare kommunikationssignaler till
modern &n ett friskt barn och ddrmed forsvaras anknytningen. Spadbarnet riskerar forsenad
utveckling om moder och barn inte fir hjélp att etablera en bra anknytning (Bowlby 2010).
Enligt Carter et al (1985) kan storningar i relationen mellan mor och barn upplevas som

oroande for modrar, vilket 6verensstimmer med den presenterade studien.

Informanterna uttryckte att de kénde splittrade kénslor och uttryckte att de hade en kénsla av
att vara otillrickliga pa grund av att de inte kunna ta hand om é&ldre syskon pé det sitt de
onskade. Resultatet Gverensstimmer med Carter et al (1985) studie didr mddrar upplever
separationen fran ovriga familjemedlemmar som oroande (a.a). Familjen har en viktig roll
inom barnsjukvérden och vérden har blivit mer familjefokuserad (Hallstrém 2009) och det
finns frémst tva inriktningar pd familjefokuserad omvardnad av barn; familjerelaterad och
familjecentrerad omvérdnad (a.a). Nir spadbarnet inte ldngre var i behov av barnintensivvard
beskrev informanterna att de till en borjan upplevde det som svart att komma till
vardavdelningen men att efter kortare tid stirktes banden mellan mor och barn. Eventuellt har
en mer familjerelaterad omvérdnad givits till familjen under vérdtiden pa BIVA, det vill siga
att familjen betraktas som en del av patienten men fokus riktas pa en eller flera av
familjemedlemmarna (a.a), men att familjecentrerad omvérdnad tillimpats nir spadbarnet
sedan vérdas pa virdavdelning. Da riktas fokus pé hela familjen och individen samtidigt
(Eichner & Johnson 2012). Det kan eventuellt vara en bidragande orsak till att anknytningen
mellan mor och spiddbarn upplevdes fungera bittre och att médrarna upplevde mindre
splittrade kénslor en tid efter att de kommit till vdrdavdelning. Det kan vara svért att ge
familjefokuserad omvardnad pé en barnintensivvardsavdelning, dels for att spadbarnet ar
svart sjukt och i behov av hogteknologisk omvédrdnad samt att det kan upplevas som svart for
syskon att vistas pa barnintensivvardssal d& det finns ett flertal restriktioner f6r vad de kan

gbra pa salen.
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Omvardnadsmodellen NIDCAP anvénds framst pa neonatalavdelningar och ar &mnad for
fortidigt fodda och sjuka nyfodda barn. Den syftar bland annat till att stodja barns utveckling
och underlétta anknytningsprocessen mellan barn och foréldrar. (Lundquist & Kleberg 2009).
En reflektion kan vara angdende om den skulle kunna anvéndas i storre utstrickning vid sjuka
spadbarn pd BIVA. Mddrarna i foreliggande studie upplevde att anknytningen till deras
spadbarn blev forsenad och upplevde svarigheter med att ricka till for Gvriga
familjemedlemmar. Eventuellt skulle omvardnadsmodellen kunna stivja en del av mddrarnas
upplevelser kring anknytning och kénslor av otillracklighet. I Westrup (2007) studie pa
neonatalintensivvardsavdelning framkom att fordldrar var tillfreds med omvardnadsmodellen
och att den fungerar vl ur ett etiskt perspektiv (a.a). Det finns flertalet studier om NIDCAP
pd neonatalavdelning, men forfattarna kan inte finna studier om NIDCAP pd BIVA, trots att
flertalet spadbarn vardas pd BIVA samt att omvardnadsmodellen inte enbart &r &mnad for
neonatalvird. Studier om NIDCAPs implementeringsmdjligheter pd BIVA skulle dérfor vara

av intresse.

Maodrarna uttryckte att de utvecklade strategier for hur de skulle kunna hantera sitt sjuka
spadbarns BIVA-tid och sova borta frén sitt barn. Informanterna uppgav praktiska exempel pa
hur de lade upp strategier, exempelvis hur de fortast skulle kunna ta sig till sitt spddbarn under
nattetid om dess hilsotillstdnd fort forsdmrades. Kristensson-Hallstrom & Elander (1997)
studerade modrars krisreaktioner, i samband med att deras barn var i behov av sjukvérd, och
deras sétt att hantera dem fOr att kunna kénna sig trygga. Mddrarna hade tre former av
strategier fOr att kunna hantera krisen. En strategi som mddrarna anvidnde var att kdnna fullt
tillit till vardpersonal, inte ifrigasétta vardbeslut och de ville inte delta i omvardnaden av
barnet d& de var rddda att gora fel eller misslyckas. En annan strategi hos mddrarna vara att
forsoka kontrollera barnets omvardnad, genom att medverka sa mycket de kunde och ofta
ifrdgasitta och kritisera sjukskdterskan for att pa sa sétt forsékra sig om att barnet fick basta
mojliga vird. En tredje strategi hos modrarna var att upptrada lugnt med barnet och visa att de
ar experter pa just deras barn. De tillkallade séllan hjélp frén vardpersonal, da de inte ville
stora dem, utan forsokte atgérda problemet sjdlva (a.a). I foreliggande studie framkommer
andra strategier som mddrarna utvecklade for att kunna hantera deras sjuka spiddbarns véard
tid, att utveckla strategier och stressfylld tillvaro. Forfattarna reflekterade 6ver om
informanternas agerande, vid fler tillfdllen &n analysen pavisar, handlade om strategier for att
bittre kunna hantera den kris som uppstod nér deras spadbarn var i behov av intensivvard. Till

exempel nir informanterna uppgav att de sov borta for att kunna aterhdmta sig, nar modrarna
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uppgav att de gjorde sitt yttersta for att inte stota sig med personal och uttryckte att de

befarade att anknytningen till deras sjuka spddbarn hade forsenats.

Konklusion

Resultatet visade pa att mddrarna utvecklat strategier for hur de skulle hantera de upplevelser
av de boendemojligheter som erbjuds nér deras spiddbarn vérdas pd BIVA. Informanterna
utvecklade strategier for att kunna hantera den krissituation de upplevde. Mddrarna uttryckte
att de upplevde tillit till BIVA-personalen och att de var angeldgna om att ha en god relation
till dem. Informanterna upplevde en stressfylld tillvaro under deras spddbarns vardtid och
hade behov av aterhdmtning nér de varit med spadbarnet pd BIVA. Mddrarna upplevde
splittrade kénslor da de kénde att de inte kunde ta hand om dldre syskon pa det sétt de
onskade. Informanterna uttryckte en dnskan att deras boende skulle vara i nira anslutning till
BIVA, mddrarna kunde uppleva att de hade 6vergivit sitt sjuka spaddbarn och kinde oro dver
att anknytningen till deras spddbarn blivit forsenad. Informanterna upplevde avsténdet till
deras spadbarn under nattetid som ett hinder och utvecklade strategier for hur de fortast
mojligt skulle kunna ta sig till BIVA om deras spadbarns halsotillstand skulle forsdmras.
Maodrarna beskrev att de successivt anpassade sig till situationen och att de efterhand
upplevde det mindre svért att limna barnet nattetid. Foreliggande studies resultat kan
forhoppningsvis vara till hjilp att utveckla varden for familjer med barnintensivvardskrdavande

spadbarn.

Referenser

29



Board, R. & Ryan-Wenger, N. (2003) Stressors and stress symptoms of mothers with children
in the PICU. Journal of pediatric nursing. 18(3) 195-202. doi: 10.1053/jpdn.2003.38

Bowlby, J. (2010) En trygg bas: kliniska tillimpningar av anknytningsteorin. Stockholm:
Natur och Kultur.

Bunkholdt, V. (2004) Psykologi: en introduktion for sjukskoterskor, socialarbetare och 6vrig
vdardpersonal. Lund: Studentlitteratur AB.

Carter, M., Miles, M., Buford, T., & Hassanein, R. (1985). Parental environmental

stress in pediatric intensive care units. Dimensions in Critical Care Nursing, 4:180-188.

Colville, G., Darkins, J., Hesketh, J., Bennett, V., Alcock, J. & Noyes, J. (2009) The impact
on parents of a child's admission to intensive care: integration of qualitative findings from a

cross-sectional study. Intensive & critcal care nursing 25(2):72-9.

Colville, G. & Pierce, C. (2012) Patterns of post-traumatic symtoms in families after
paediatric intensive care. Intensive care medicine, 38:1523-1531.doi: 10.1007/s00134-012-
2612-2

Cullberg, J. (2011) Kris och utveckling. Stockholm: Natur och kultur.

Eichner, J.M. & Johnson, B.H. (2012). Patient- and Family-Centered Care and the
Pediatrician’s Role. Pediatrics, 129, (2), 394-404. doi: 10.1542/peds.2011-3084

Fejes, A. & Thornberg, R. (2009). (Red). Handbok i kvalitativ metod. Stockholm: Liber AB.
Forenta Nationerna. (1989). Barnkonventionen. Himtad 24. september frin:

http://unicef.se/barnkonventionen
Graneheim, U.H., & Lundman, B. (2003). Qualitative content analysis in nursing research:

concepts procedures and measures to achive trustworthiness. Nurse Education Today, 24,

105-112.

30



Hall, E.O. (2005). Being in an alien world: Danish parents’lived experiences when a newborn

or small child is critically ill. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 19, 179-1835.

Hallstrom, 1. (2009). Barn 1 hélso- och sjukvarden. I I. Hallstrom & T. Lindberg (Red.),
Pediatrisk omvardnad (s. 17-27). Stockholm: Liber.

Hallstrom, I. & Elander, G. (2007). Families'needs when a child is long-term ill: A literature
review reference to nursing research. International Journal of Nursing Practice, 13,

193-200.

Harbaugh, B., Tomlinson, P. & Kirschbaum. (2004) Parents' perceptions of nurses' caregiving

behaviors in the pediatric intensive care unit. Issues in Comprehensive Pediatric Nursing.

27(3):163-78.

Jolley, J & Shields, L (2009) The Evolution of Family-Centered Care. Journal of
Pediatric Nursing, 24 (2), 164-170.

Jay, S., & Youngblut, J. (1991). Parental stress associated with pediatric
critical care nursing: Linking research and practice.AACN Clinical Issues in Critical Care

Nursing, 2:276-284.

Kristensson-Hallstrom, I. & Elander, G. (1997) Parents experience och hospitalization:

Different strategies for feeling secure. Pediatric Nursing, 23, 361-367

Kvale, S., Brinkman, S. (2009). Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund: Studentlitteratur.

Larsson B.A. & Frostell, C. (2012). Intensivvard av barn. I A. Larsson & S. Rubensson (Red)
Intensivvdrd. (2. uppl., s.714-727). Stockholm: Liber

Lundqvist, P., & Kleberg, A (2009). For tidigt fodda eller fullgagna barn som behover

neonatal vard: 1 Hallstrom, 1., & Lindberg, T. (Red). Pediatrisk omvdrdnad, (s. 21-27).
Stockholm: Forfattarna och Liber AB.

31



Luptona, D. & Fenwick, J. (2001). ‘They’ve forgotten that I’'m the mum’: constructing and

practising motherhood in special care nurseries. Social science & medicine 53(8):1011-21.

Martner J., Nolin T., Karlstrém, G., Walther S., Mérdh, C. (2011). SIR:s riktlinje for
registrering och definition av vérdtillfille inom intensivvard (IVA, TIVA och BIVA) samt
definitioner av 6vriga vardtyper, Svenska intesivvardsregistret-SIR. Himtad 24. september

2012 fran: http://www.icuregswe.org/Documents/Guidelines/Vardtillfalle 2012.pdf.

NOBAB i Sverige. (1988) Nordisk standard for barn och ungdomar inom hdlso- och
sjukvard. Hamtad 24. september 2012 fran: http://www.nobab.se/standard/Barn-och-
ungdomar.php

Olivestam, C. E. & Thorsén, H. (2007). Etik och livsfragor i vard och omsorg. Stockholm:
Liber

Scott, L. (1998) Perceived needs of parents of critically ill children. Journal of the Society of
Pediatric Nurses3(1):4-12.

Skanes Universitetssjukhus. (2006) BIVA intensivvard. Himtad den 24. september 2012 fran:
http://www.skane.se/sv/Webbplatser/SUS/Skanes-universitetssjukhus-
Lund/Vard/Verksamheter/Barn--och-ungdomsdivisionen/Barn-

_och_ungdomssjukvard/Underenheter/BIVA_Barnintensivvard/Valkomstinformation_till bar

n_och_foraldrar pa BIVA/

Skanes Universitetssjukhus. (2012) Information om vistelsen pd BIVA. Hamtad 22. maj 2013
frén: http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Skanes-universitetssjukhus/Organisation-A-
O/Barn--och-ungdomskirurgiska-kliniken-

/Barnintensivvardsavdelning/Valkomstinformation_till barn och_ foraldrar pa BIVA/

Smith, J.A. & Martin, S.A. (2001) Caring Practises: Providing Developmentally Supportive
Care.l M. Curley, P. Moloney-Harmon (Red.) Critical Care Nursing of infants and children.
(2:a uppl. s. 17-44) W.B. Saunders Company: Philadelphia

SOSFS 205:12. Ledningssystem for kvalitet och

32



patientsdkerhet i hdilso- och sjukvdrden. Stockholm: Socialstyrelsen.

Svensk sjukskdterskeforening (SSF). (2008). Kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska med inriktning mot hdlso- och sjukvard for barn och ungdomar. Stockholm:
Svensk sjukskdterskeforening. Himtad 19 juni 2012 fran
http://www.swenurse.se/Publikationer--Remisser/Publikationer/Kompetensbeskrivningar-och-
riktlinjer/Kompetensbeskrivning-for-legitimerad-sjukskoterska-med-
specialistsjukskoterskeexamen-med-inriktning-mot-halso--och-sjukvard-for-barn-och-

ungdomar/

Svenska intensivvardsregistret. (2010). SIR:s drsrapport 2010. Himtad 24. september 2012
frén: http://www.icuregswe.org/sv/Utdata/Extern-sida-for-
SIR12/http://www.icuregswe.org/sv/Utdata/Extern-sida-for-SIR12/

Trost, J (2010) Kvalitativa intervjuer. studentlitteratur: Lund

Turner, M., Tomlinson, I, & Harbaugh, B. (1990). Parental uncertainty in critical care

hospitalization of children. Maternal-Child Nursing Journal; 19:45-62.

Ygge, B-M (2004) Foréldrar 1 barnsjukvérden. I E. Bischofberger, G. Dahlquist, M. Edwinson
Mansson, B. Tingberg & B-M. Ygge (Red.) Barnet i varden. Stockholm: Liber

Wigert, H., Johansson, R., Berg, M.,& Hellstrom, A-L. (2006). Mothers’ experiences of
having their newborn child in a neonatal intensive care unit. Scandinavian Journal Caring

Science; 20; 35—41.

WMA general assembly. (2008). World medical association declaration of Helsinki. Himtad
31 juli 2012 fran: http://www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/17c.pdf

33



Bilaga 1 (4)

2013-06-30 Bilaga 1

LUNDS UNIVERSI
Medicinska fakulteten INFORMATIONSBREV

Institutionen for halsa, vard och samhalle

Till verksamhetschef Katarina Hanseus

Forfragan om tillstdnd att genomfora studien: Fordldrars upplevelser av att inte kunna bo dygnet runt
med sitt svért sjuka spadbarn som kriver intensivvérd.

Syftet med studien é&r att belysa forédldrars upplevelser av att inte kunna bo tillsammans med sitt
barn under vérdtiden pa barnintensivvérdsavdelningen.

Det ar viktigt att samla fordldrars upplevelser av att ha fatt ett barn som de inte kan vara néra dygnet
runt eller sjilv ta hand om, nér barnet krdver 6vervakning och specifik omvérdnad. Detta for att
uppméirksamma hur vardpersonal kan underlitta for fordldra-barn-relationen, samt sikra god
vardkvalitet som kan utgé frén fordldrars behov. Férhoppningen med denna studien ar att den kan
leda till fordndringsarbete i syfte att utveckla virden.

I studien kommer kvalitativ metod att anvéndas, med induktiv ansats. Datainsamlingen till studien
kommer att ske med hjdlp av semistrukturerade intervjuer av 10-15 mammor till spddbarn under tva
manaders dlder. Barnet ska ha vardats for hjartsjukdom i tva till sju dagar pa BIVA.
Exklusionskriterier & mammor som inte forstar och/eller pratar svenska samt palliativa patienter.

Vi 6nskar att de fordldrar som &r relevanta for studien kommer att tillfrigas muntligt av ansvarig
sjukskoterska om de onskar delta. Fordldrarna kommer att f4 muntlig och skriftlig information om
studiens syfte. Om de viljer att delta far de en medgivandeblankett att signera. Intervjuerna kommer
att 4ga rum nér barnet inte ldngre &r 1 behov av intensivvérd, utan har forflyttats till vdrdavdelning,
pa en tid och plats som passar fordldrarna.

De mammor som viljer att delta informeras om att det &r helt frivilligt och att de kan avbryta sin
medverkan ndrhelst de vill utan att ange nédgon anledning. Intervjuerna kommer att spelas in och
forvaras dérefter inldst i ett ar, direfter forstors materialet. Konfidentialitet garanteras, det
insamlade materialet kommer att framfOras i avidentifierad form.

Intervjun berdknas ta 40-60 minuter.



Vi anhéller om att f& hjélp av ansvarig sjukskoéterska for att vdlja ut undersékningspersoner enligt
ovan angivna urvalskriterier. En skriftlig forfrdgan till dem som hjdlper oss att f4 kontakt med
undersokningspersoner bifogas detta brev.

Ansokan kommer att skickas till Vardvetenskapliga etikndmnden (VEN) for radgivande yttrande
innan den planerade studien genomfors.

Studien ingdr som ett examensarbete 1 barnsjukskoterskeprogrammet.

Om Du har négra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till oss eller till vir handledare.

Med vinlig hélsning

Hulda Ostner Emilsdottir Jane Andersson Annica Sj0strom-Strand
Leg: Sjukskoterska Leg: Sjukskoterska Universitetslektor
Barnsjukskoterskestudent Barnsjukskoterskestudent Ttn 0708870788

Ttn 0736402520 Tfn 0708808486 e-post:Annica.Sjostrom-

e-post:sps12hos@student.lu.se e-post:spsl2jan@student.lu.se Strand@med.lu.se

Bilagor
1. Samtyckesblankett
2. Projektplan



Blankett for medgivande av verksamhetschef eller motsvarande

Titel pé studien Foréldrars upplevelser av att inte kunna bo dygnet runt med sitt svart sjuka spadbarn
som kréver intensivvard.

Er anhallan

[0 Medgives
[0 Medgives ¢j

Ort Datum

Underskrift

Namnfortydligande och titel

Verksamhetsomrade
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INFORMATIONSBREV
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LLUNDS UNIVERSI"

Medicinska fakulteten

Institutionen for halsa, vard och samhalle

Till Elisabeth. Kontaktsjuksk&terska avd 67

Titel pa studien: Fordldrars upplevelser av att inte kunna bo dygnet runt med sitt svért

sjuka spadbarn som kriver intensivvéard.

Du tillfrdgas om hjélp att {4 kontakt med patienter for deltagande i1 ovanstdende studie.

Nir ett barn fods dr det en omvilvande upplevelse for alla fordldrar men for de som fér ett svart
sjukt barn stills hela tillvaron pa sin spets. Aven om en del férildrar fatt information via
fosterdiagnostik att deras vantade barn inte dr friskt &r det &ndé en stor pafrestning for familjen och
ett flertal studier har visat hur pafrestande det ar for fordldrarna nir deras barn kraver sjukhusvérd.
Att knyta an till sin fordlder dr barnets viktigaste utvecklingsuppgift under forsta levnadsaret. Sjuka
nyfodda barn uppvisar ofta svaga signaler varfor anknytningen mellan barnet och férdldern
forsvaras. Det dr viktigt att spadbarnet har kontinuerlig kontakt med den som barnet ska utveckla en
anknytningsrelation utan langre avbrott, pa grund av att spddbarnet har begrinsad féormaga att
minnas senaste mate (Stiftelsen Allmdnna Barnahus).

Foraldrar till barn som vardas pa barnintensivvardsavdelning (BIVA) i Lund far vara hos sitt barn sa
mycket de 6nskar samt delta i omvardnaden i den man det gar. Nattetid far fordldrarna vara hos sitt
barn men det finns oftast ingen séng for fordldrarna att sova i1 pd salen. Fordldrarna erbjuds
vanligtvis att 6vernatta pd patienthotell eller Ronald McDonald Hus. Enligt Forenta Nationernas
(FN) barnkonvention har barn ritt att vara hos sina fordldrar och nér beslut ska fattas om barnet
skall barnets bista komma i forsta hand. I Nordisk forening for sjuka barns behov (NOBAB)
standard stdr det att barnet har rétt att ha sin fordlder med sig under hela sjukhusvistelsen, dven
nattetid.

Syftet med studien é&r att belysa forédldrars upplevelser av att inte kunna bo tillsammans med sitt
barn under vérdtiden pa barnintensivvérdsavdelningen.



Det ar viktigt att samla fordldrars upplevelser av att ha fatt ett barn som de inte kan vara néra dygnet
runt eller sjilv ta hand om, nér barnet krdver 6vervakning och specifik omvérdnad. Detta for att
uppmérksamma hur vardpersonal kan underlitta for fordldra-barn-relationen, samt sikra god
vardkvalitet som kan utgé fran fordldrars behov. Férhoppningen med denna studien ar att den kan
leda till fordndringsarbete i syfte att utveckla virden.

Datainsamlingen till studien kommer att ske med hjalp av semistrukturerade intervjuer av 10-15
mammor till spaddbarn under sex ménaders alder. Barnet ska ha vardats for hjartsjukdom i tva till sju
dagar pa BIVA. Exklusionskriterier. Mammor som inte forstir och/eller pratar svenska samt
palliativa patienter.

Vi anhéller om hjélp av er att vilja ut patienter enligt vira ovan angivna urvalskriterier.

Dessutom ber vi att Du hjdlper oss med att skicka ett brev till dem du valt ut med information om
studien samt en forfragan om de vill delta i studien eller inte. I brevet bifogas dessutom svarstalong
och ett svarskuvert adresserat till Dig. Vi kommer efter 6verenskommelse att hamta svarskuverten
vid senare tillfille.

De mammor som viljer att delta informeras om att det &r helt frivilligt och att de har rétt att avbryta
nérhelst de vill utan att ange ndgon anledning. Intervjuerna kommer att spelas in och forvaras

dérefter inlast. Konfidentialitet garanteras, det insamlade materialet kommer att framforas i
avidentifierad form.

Ansokan kommer att skickas till Vardvetenskapliga etikndmnden (VEN) for radgivande yttrande
innan den planerade studien genomfors.

Studien ingdr som ett examensarbete 1 barnsjukskoterskeprogrammet.

Om Du har fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till oss eller till var handledare.

Med vinlig hélsning
Hulda Ostner Emilsdottir Jane Andersson Annica Sjostrom-Strand
Leg: sjukskoterska Leg: sjukskoterska Universitetslektor
Barnsjukskdoterskestudent Barnsjukskdoterskestudent Ttn 0708870788
Ttn 0736402520 Tfn 0708808486 e-post Annica.Sjostrom-

e-post:sps12hos@student.lu.se  e-post:spsl2jan@student.lu.se strand@med.lu.se
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Information till undersékningsperson

Mammors upplevelser av de mojligheter som erbjuds att ’bo” hos sitt barn nér det ar i

behov av intensivvérd 24timmar/ dygn

Du tillfrdgas om deltagande i ovanstidende studie.
Syftet med studien &r att belysa mammors upplevelser av de mdjligheter som erbjuds att ’bo” hos sitt
barn nér det dr 1 behov av intensivvérd 24timmar/ dygn.

Intervjun beriiknas ta cirka 40-60 minuter och genomférs av Hulda Ostner Emilsdottir & Jane
Andersson. Vi erbjuder plats for intervju alternativt att du sjilv foreslar plats.

Med Din tillatelse vill vi girna spela in intervjun pé band. Inspelningen kommer att forvaras inlast 1
institutionen for hélsa och samhilles lasbara skap sa att ingen obehorig kan ta del av den. Efter att
arbetet har slutforts och examinerats forstors det.

Deltagandet ar helt frivilligt och Du kan avbryta nar som helst utan att ange ndgon orsak eller med
nagra konsekvenser for ditt barns vard. Resultatet av vér studie kommer att redovisas sa att Du inte
kan identifieras.

Om Du vill delta ber vi Dig underteckna talongen och skickar tillbaka den 1 bifogade svarskuvert
inom 1 vecka. Om du inte vill bli uppringd av studenterna 6nskar vi att du ringer oss s vi kan
bestdmma tid och plats for intervju.

Studien ingdr som ett examensarbete 1 barnsjukskoterskeprogrammet.

Om Du har négra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till oss, vir handledare.

Med vinlig hélsning

Hulda Ostner Emilsdottir Jane Andersson Annica Sjostrom-Strand



Leg: Sjukskoterska Leg: Sjukskdterska Universitetslektor
Barnsjukskdoterskestudent Barnsjukskdoterskestudent Ttn: 0708870788

Tfn: 0736402520 Tfn: 0708808486 e-post: Annica.Sjostrom-
e-post: sps12hos@student.lu.se e-post: sps12jan@student.lu.se  Strand@med.lu.se



Samtyckesblankett

Jag har tagit del av informationen om Mammors upplevelser av de mdjligheter som erbjuds att ’bo”
hos sitt barn nér det dr 1 behov av intensivvard 24timmar dygn.

Jag har ocksa tagit del av informationen att deltagandet ar frivilligt och att jag kan avbryta nir som
helst utan att ange nagon orsak eller med négra konsekvenser for mitt barns behandling.

Hérmed ger jag mitt samtycke till att bli intervjuad och att intervjun spelas in pd band.

Underskrift av undersokningsperson Underskrift av student
Ort, datum Ort, datum
Underskrift Underskrift

Telefonnummer Telefonnummer
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Intervjuguide

Huvudfraga:

Hur upplevde DU de mgjligheter som du erbjods att “bo” nér ditt barn vardades pd BIVA?
Uppfoljningsfragor kommer att stillas, exempelvis “utveckla” “ hur kinde du da?” och ’kan

du ge exempel pa situationen”.
Delfraga:

Hade du velat ha mgjlighet att sova pa ditt barns vardsal/i anslutning till den?



