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Abstrakt

Att vistas pa sjukhus medfor ofta en traumatisk upplevelse bade for det sjuka barnet och barnets
foraldrar. Syftet med foreliggande studie var att beskriva hur specialistsjukskéterskan framjar
foraldrars delaktighet i omvardnaden pa en barnintensivvardsavdelning. En kvalitativ studie
genomfordes dar nio specialistsjukskaterskor intervjuades pa en barnintensivvardsavdelning i sodra
Sverige under hosten 2013. Vid databearbetningen med innehallsanalys framkom huvudtemat; den
livsviktiga foraldern, samt tre teman. | temat identifiera behov hos barn och foraldrar, beskrivs hur
sjukskaterskorna identifierar hjalpbehov hos det sjuka barnet och hos féréldern. | temat att gora
foraldrar delaktiga, beskrivs hur sjukskoterskorna bjuder in foraldrarna i varden. Under temat
motverka hinder for delaktighet, beskrivs hur sjukskoterskorna stéttar foraldrar i de fall hinder for
delaktighet uppstar.
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Problembeskrivning

Att vistas pa sjukhus dr ofta en traumatisk upplevelse for ett barn (Edwinson Mansson &
Enskar, 2008). Upplevelsen praglas av manga faktorer bl.a. barnets alder, mognad, tidigare
erfarenheter och sjukdomens art. Nar ett barn blir sa allvarligt sjukt att det &r i behov av
intensivvard satts manga saker pa sin spets (Coulter, 1989). Foréaldrarna hamnar ofta initialt i
en chocksituation och forlorar i den stunden handlingskraft. N&r det akuta skedet &r forbi och
behandling insatt finns risk att féraldrar upplever en kansla av otillracklighet, vilket ibland
kan leda till avstandstagande till barnet. Samtidigt kvarstar barnets grundlaggande behov och
specialistsjukskoterskan har hér en viktig funktion att fylla som stdd till foréldrarna (Ames,
Rennick & Baillargeon, 2011). En del foraldrar upplever en svar situation da de kanner en
osakerhet i sin foraldraroll samtidigt som de praglas av en stark oro for sitt barns tillstand.
Kénslor som skuld, radsla och hjélploshet i situationen paverkar relationen till barnet
(Aldrige, 2005).

Ames et al. (2011) menar att sjukvardspersonal bor lata foraldrar bli delaktiga i omvardnaden
eftersom det framjar deras foraldraroll positivt. Detta kan goras genom att lata foraldrarna
genomfora lattare omvardnadsatgéarder som att skéta hygien och fodointag. En del barn ar
dock sa sjuka att sjukvardspersonalen dven maste utfora dven dessa uppgifter (a.a.). |
foreliggande studie har forfattarna som syfte att beskriva hur specialistsjukskoterskan framjar
foraldrars delaktighet i omvardnaden pa en barnintensivvardsavdelning. Forfattarna hade for
avsikt att belysa upplevelser och erfarenheter i amnet och genom det bidra till en 6kad
kunskap som pa sikt kan komma féraldrar och barn till godo. Vid granskning av litteratur i
amnet fann forfattarna att ett flertal stora studier har gjorts dar foraldrars upplevelser av
barnintensvvarden lyfts fram (Ames et al, 2011; Shields, Pratt & Hunter, 2006; Ygge &
Arnetz, 2004). Forfattarna har dock inte kunnat finna nagra studier som beskriver
specialistsjukskoterskans erfarenheter och upplevelser av att framja foraldrarnas delaktighet.
Kunskap inom omradet kan framja utveckling av varden och minska risken for att barn inte

far den den vard de ar i behov av.



Bakgrund

Enligt Nationalencyklopedin (u.a.) betyder begreppet delaktighet en aktiv medverkan. Den
person eller grupp som &r delaktiga har &ven ett medansvar och ett medinflytande. Under
studiens gang har forfattarna anvant sig av Nationalencyklopedins definition av begreppet
delaktighet.

Barnintensivvard i Sverige

Den forsta intensivvarden bedrevs redan under Krimkriget for ca 150 ar sedan, under regi av
Florence Nightingale (Larsson & Rubertsson, 2012). Varden utvecklades under
polioepidemierna pa 50- talet och etablerades i Europa (a.a.). | Sverige finns det
barnintensivvardsavdelningar (BIVA) pa fyra sjukhus: Skanes universitetssjukhus i Lund,
Akademiska sjukhuset i Uppsala, Karolinska sjukhuset i Stockholm och Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg (Svenska intensivvardsregistret, 2012). Tvatusen barn vardades pa
BIVA i Sverige 2012 varav 98% O6verlevde vardtiden och 96% levde mer &n 2 ar efter

utskrivning (a.a.)

Intensivvard &r en vardniva som innebar avancerad Gvervakning, diagnostik och behandling
(Svenska Intensivvardsregistret, 2012). Patienten klassificeras som intensivvardspatient vid
hotande eller manifest svikt i vitala funktioner. Malet med intensivvard ar att optimera
patientens forutsattningar for att kunna aterga till ett liv som patienten sjalv accepterar som
fullvardigt (Soini & Stiernstrom, 2012). Pa BIVA vardas barn mellan 0 -18 &r med akuta
infektionssjukdomar, medicinska- och kirurgiska akommor (Region Skéne, 2012). | Goteborg
och Lund finns Barnhjartcentrum som utfor kirurgisk behandling av medfédda hjartfel och
hjarttransplantationer. Efter operationen vardas barnen vanligtvis i elektiv vard pa BIVA.
Personalen som arbetar pa BIVA ar specialistutbildade sjukskoterskor, underskoterskor och
lakare (a.a.). De barn som vardas pa BIVA ar i behov av standig 6vervakning och ofta i behov
av nagon form av andningsstod. Da barnets tillstand &r allvarligt och kan forsamras snabbt ar

personaltatheten pa avdelningen hog (Larsson & Frostell, 2012).



Det sjuka barnet

Enligt Barnkonventionen (UNICEF, u.a.) & manniskor barn sa lange de inte fyllt 18 ar och

har ratt till samma vard och basta mojliga halsa precis som en vuxen méanniska (a.a.).

Barnsjukvardens utveckling

Ur ett historiskt perspektiv har barnsjukvarden sett annorlunda ut an idag (Edwinsson
Mansson & Enskar, 2008a). Det forsta barnsjukhuset byggdes i Sverige under mitten pa 1800-
talet. Miljon var hemlik och varden byggde pa att barnens madrar skulle delta i varden sa
mycket som mojligt, eftersom det ansags naturligt. Under slutet av 1800-talet forandrades
synen och foraldrarna forbjods att vistas pa sjukhusen. Beslutet grundades pa att
infektionssjukdomarna och barnadddligheten hade 6kat och sjukvarden stravade darfor efter
hogsta mojliga renlighet. Barnen skulle vardas narmast isolerade fran sin familj och &ven fran
ovriga barn pa sjukhuset for att undvika att infektioner spreds. Ar 1951 forandrades synen, dé
psykiatern John Bowlby presenterade en rapport i uppdrag av WHO. | rapporten beskrev
Bowlby hur barn som separerats fran sina foraldrar paverkades negativt i sin utveckling (a.a.).
Barnen besvarades bl.a. av oro och angest och hade manga ganger svart att kanna tillit till sin
omgivning. Ar 1959 utgav Platt-kommittén en rapport med som blev en vandpunkt for
barnsjukvarden. I rapporten gavs bl.a. rekommendationer om att barn och modrar inte skulle
skiljas at om barnet var i behov av sjukhusvard och att besokstider skulle vara fria. Under
1960-talet och 1970-talet borjande svenska sjukhus félja rekommendationerna och ar 1975
utgav Socialstyrelsen foreskrifter om vard av barn pa sjukhus. Samma ar borjade
foraldraforsakringen galla som medforde att en av foraldrarna kunde stanna hemma fran sitt

arbete nér barnet var sjukt (a.a.).

Idag arbetar majoriteten av sjukhusen i Sverige efter den standard Nordiska féreningen for
sjuka barns behov, NOBAB (u.d.) har utvecklat utefter FN’s barnkonvention. NOBAB har
tagit fram tio punkter som bland annat berdr att barn har rétt till att ha minst en foralder eller
narstaende narvarande under vardtiden. Att barn skall vardas tillsammans med andra barn och

inte pa avdelningar avsedda for vuxna. Barnets foraldrar skall fa hjalp och uppmuntran att



stanna hos sina barn och foréldrarna skall d&ven ges mojlighet att 6vernatta. Barnet har aven
ratt till information som skall anpassas efter alder och utvecklingsniva (a.a.).

Barns upplevelser av sjukhusvistelse

Yngre barn i aldrarna 4-6 ar upplever manga ganger radslor under tiden de vardas pa sjukhus
(Salmela, Aronen & Salantera, 2010). En av radslorna ar att bli separerad fran sina foraldrar
vilket kan orsaka en otrygghet hos barnet. Vid separation kan barnet uppleva oro Over att det
kan bli tvunget att genomga undersokningar eller smartsamma ingrepp utan stod av sina
foraldrar. Barnen har aven svart att forsta meningen med smartsamma procedurer och ser ofta
ingreppet som att sjukvardspersonalen vill skada. Nar barn upplever radsla uppstar ofta
kanslor som hjalpltshet, nervositet och utsatthet. En del barn kénner skuld och skam 6ver sina
kanslor och somliga barn blir arga och misstdnksamma. Barnen kan uttrycka sina kénslor
genom att exempelvis grata och skrika men dven genom att visa ilska. En del barn bli

utatagerande och andra leker eller ritar fram kanslan (a.a.).

Barn i skolaldern upplever manga ganger miljén pa sjukhuset som trist och meningslos
(Pelander & Leino-Kilpi, 2010). Barnet separeras fran sin hemmiljo och sina vénner, vilket
skapar tristess och hemlangtan. Att inte fa ata den mat som barnet ar van vid eller att vara
tvungen att fasta skapar stress hos barnet. Speciellt fastan skapar stark olust hos barnet
eftersom barnet manga ganger har svart att forstd meningen med det. Aven barn i skolaldern
oroas Gver att bli lamnade av sina foraldrar och upplever manga ganger oro vid tanken.
Sjukhusvistelsen medfor ofta stunder da barnet tvingas vanta. Vantan pa exempelvis
undersokningar, provtagning eller olika ingrepp skapar stress hos barnen. Barn i skolaldern
har dock manga ganger ett sinne for detaljer och kan dven uppleva spanning med att vara pa
sjukhuset (a.a.). Pelander och Leino-Kilpi (2010) har intervjuat barn pa sjukhus om deras
basta respektive samsta upplevelse pa sjukhus. Nagra barn uttryckte att det exempelvis kan
vara spannande att fa sova i en annorlunda sang &n den som finns hemma. Barnen kan aven
uppskatta att bli ompysslade av sjukskoterskorna och fa deras uppmarksamhet (a.a). Bade
yngre barn och barn i skolaldern har uttryckt under intervjuer att de paverkas negativt av att
andra barn &r sjuka (Salmela et al, 2010; Pelander & Leino-Kilpi, 2010). Barn som hor andra

barn grata eller skrika upplever manga ganger stress och oro (a.a.).



Att vara foralder till ett sjukt barn

| foréldrabalken (SFS 1949:381) benamns foréldrar som mor och far. Mycket har hant sen
bestammelserna i balken utformades ar 1949 och i dagens samhalle utgors foraldrar inte alltid
av en mor och en far. Wright och Leahey (1998) anvander begreppet familj och menar att
kanslan av att ha en familj inte grundas av blodsband, utan av emotionella band. Forfattarna

till foreliggande studie har anvant Wright och Leahey’s definition av fordldraskapet.

Nar ett barn blir allvarligt sjukt forandras familjesituationen och kénslor av oro och
hjéalploshet uppstar i flera fall (Coulter, 1989). Léaggs ett barn in pa en intensivvardsavdelning
uppstar manga ganger en chock- och overklighetssituation hos foraldrarna (Aldrige, 2005;
Stubberud, 2009). Under vistelsen pa intensivvardsavdelningen praglas foraldern ofta av en
standig oro for sitt barn. Foraldern oroas exempelvis 6ver att komplikationer skall uppsta eller
att barnet skall forsamras ytterligare i sitt tillstand. Manga foraldrar plagas dven av tanken att
barnet kan do. En del foraldrar tar avstand fran sina barn av radsla av att forlora det.
Foraldrarna borjar ofta vardera sin egen formaga och upplever inte séllan en kansla av att inte
racka till. Aven tankar om framtiden uppstar dr ovisshet praglar tankegangen. Manga
foraldrar oroas 6ver hela familjen situation och om de exempelvis kommer klara sig
ekonomiskt. Foraldrarna blir beroende av bade inre resurser som psykisk styrka men éven av

yttre resurser som sociala natverk (a.a.).

Att vara foralder pa sjukhus

De mest centrala behoven for en foralder vars barn &r allvarligt sjukt &r att fa vara nara sitt
barn, att kunna stodja och skydda barnet, samt att sjalv bli skyddad och fa stéd (Stubberud,
2009). Trots att barnet ar allvarligt sjukt vill manga foréaldrar fortsatta att ta hand om barnet
som i normala fall nar det &r friskt (Aldrige, 2005). Foréldrarna vill inte mista kdnslan av att
vara féraldrar och genom att delta i omvardnaden kring barnet bevaras kénslan i storre
utstrackning. Manga foraldrar vill fortsétta att utfora sysslor som att tvatta barnet, byta bloja
och mata barnet. En del foraldrar vill &ven vara insatta i den tekniska apparatur som barnet ar

I behov av. Foraldrar vill oftast vara val insatta i barnets diagnos och behandling och vill inte



lamnas utanfor (a.a.). Edwinsson Mansson och Enskér (2008b) lyfter fram foraldrarna som
experter pa sitt barn. Forfattarna menar att som foralder & man den som uppfostrar sitt barn
och kan darfor lasa av barnet bast. Det &r dven oftast foraldrarna som ser férandringar i

barnets tillstand forst (a.a.).

For att gora foraldrarna delaktiga i den hogteknologiska miljon som intensivvarden innebar,
har foraldrarna ett stdndigt behov av information (Ames et al, 2011; Coulter, 1989;
Edwinsson Mansson & Enskar, 2008b). Foéraldrarna behéver information dels angaende sitt
barns tillstand och behandling men &ven angaende olika omvardnadsatgarder och apparatur.
Det ar viktigt att ha i beaktande att bade méangden och sortens information maste vara
individuellt anpassad, men &ven anpassad till situationen. Var i vardforloppet informationen
ges ar ocksa av betydelse. Manga foraldrar har svart att ta till sig information i stunden da
barnet insjuknat. Informationen behéver upprepas flera ganger eftersom en del besked kan
vara svara att ta till sig. Genom att sjukskoterskan som vardar barnet deltar i exempelvis

lakarsamtal kan information aterberattas i ett lugnare skede (a.a.).

Specialistsjukskoterskan i omvardnaden

| kompetensbeskrivningen for intensivvardssjukskaterskor beskrivs
intensivvardssjukskoterskans arbetsuppgifter inom den hogteknologiska miljon pa
intensivvardsavdelningen (Riksféreningen for Anestesi och Intensivvard, 2012).
Intensivvardssjukskoterskan skall kunna identifiera och utvardera omvardnadsbehov hos
patienter i alla aldrar med svikt i ett eller flera organ med skiftande diagnoser oavsett kulturell
eller etnisk bakgrund. Intensivvardssjukskorerskan skall se till den enskilda méanniskans ratt
till sjalvbestammande och har en skyldighet att integrera, respektera och stodja narstaende i

omvardnaden (a.a.).

I kompetensbeskrivningen for sjukskéterskor med specialistutbildning inom halso- och
sjukvard for barn och ungdomar beskrivs barnsjukskoterskans kompetens i arbetet med barn
(Riksforeningen for Barnsjukskoterskor, 2008). Barnsjukskoterskan skall exempelvis arbeta
for att mojliggora delaktighet for barn och deras narstaende i omvardnaden.
Barnsjukskaterskan skall dven vara barnets foretradare i vardsituationer och se till barnets

behov (a.a.).



Virginia Henderson (1991) har definierat omvardnad som sjukskdoterskans
huvudansvarsomrade och Henderson menar att genom att utféra omvardnad framjar
sjukskaterskan patientens tillfrisknande. Omvardnaden skall utformas efter patientens behov
dar sjukskoterskan skall bista patienten med de uppgifter han eller hon hade gjort i ett friskt
tillstand. Omvardnaden sjukskdéterskan utfor skall ha som mal att patienten tillfrisknar och
aterfar sin egen kapacitet (a.a.).

Framja foraldrars delaktighet i omvardnaden

Genom att gora foraldrarna delaktiga i omvardnaden ges de en mojlighet att vara néra sitt barn
trots att det ar svart sjukt. | en svensk studie intervjuas foraldrar till kroniskt sjuka barn (Ygge
& Arnetz, 2004). | studien beskriver forfattarna att delaktighet bor bygga pa ett samspel
mellan foraldern och sjukskaoterskan. Foraldrarna bor bjudas in i omvardnaden och ges
mojlighet att delta aktivt, samtidigt som det &r sjukskoterskans uppgift att d&ven begransa
foraldrarna. Enligt studien har en del foraldrar svart att se nar de bor ta ett steg tillbaka och en
del kan aven ga i tron att de ar tvungna att delta. Sjukskéterskan bor med sitt forhallningssatt

visa att deltagandet ar gynnsamt bade for foraldern och barnet, men att deltagandet &r frivilligt

(a.a.).

Foraldrarna bor inte ges for tunga eller for ansvarskravande uppgifter (Aldrige, 2005; Ames et
al, 2011). Till en borjan kan de ges enklare uppgifter att utfora sa som exempelvis basal
omvardnad. Sjukskéterskan bor finnas vid foralderns sida da sysslor som &r naturliga for
foraldern att utfora i normala fall kan bli svara och skrammande nar barnet dr svart sjukt
(a.a.). 1 Ygge och Arnetz (2004) studie uttryckte en del foraldrar att de ibland fick genomféra
uppgifter som inte kandes bra. Foraldern kunde exempelvis uppmanas att hélla sitt barn vid en
undersokning som medforde smarta for barnet. En del foraldrar upplevde att de istallet for att
stodja barnet var den som fick halla fast det, vilket orsakade olust hos foraldern eftersom de
inte kunde vara ett stod for sitt barn. Forfattarna lyfte fram att foraldern enbart skall delta pa
satt som framjar forhallandet till barnet och inte i situationer dar barnets tillit till foraldern kan

paverkas negativt (a.a.).

Specialistsjukskoterskan bor arbeta for att bandet mellan foréldrar och barn inte bryts nér den

ena parten blir sjuk (Riksféreningen for Anestesi och Intensivvard, 2012). Genom att gora



foraldrarna delaktiga i omvardnaden bidrar de till att starka bandet mellan foraldrar och barn
(Aldrige, 2005; Ames et al, 2011). Med denna studie ville forfattarna undersoka hur
specialistsjukskoterskan framjar delaktighet pa en barnintensivvardsavdelning. Vilka redskap
anvander sjukskoterskorna och finns det omstandigheter som gor det svart att gora foraldrar

delaktiga?

Syfte

Syftet med studien var att beskriva hur specialistsjukskoterskan framjar foraldrars delaktighet

i omvardnaden pa en barnintensivvardsavdelning.

Metod

Studien har genomforts med en kvalitativ metod med induktiv ansats. Den kvalitativa
forskningen tar inte hansyn till hur verkligheten ser ut i realiteten, utan det man vill studera ar
individens syn pa omvarlden (Kvale & Brinkmann, 2009; Polit & Beck, 2010).

Urval

Populationen &r sjukskoterskor som arbetar pa en barnintensivvardsavdelning i sodra Sverige.
Inklusionskriterier var, forutom att sjukskoterskorna skulle vara specialistutbildade inom
intensivvard eller barnsjukvard, att de skulle arbeta sjalvstandigt pa avdelningen. Nio

sjukskaterskor med specialistkompentens inom intensivvard eller barnsjukvard intervjuades.

Alla informanter var kvinnor. Deras yrkeserfarenhet av barnintensivvard varierade fran 0,5 ar
till 20 ar, och tre sjukskoterskor hade arbetat pa avdelningen sedan den Gppnades ar 1993. Sex
av sjukskaterskorna var specialistutbildade inom intensivvard och tre inom barnsjukvard.

Informanternas medelalder var 43 ar.
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Forskningstradition

Det ar syftet i studien som styr valet av kvalitativ eller kvantiativ metod (Olsson & Sdérensson,
2011). Med en kvalitativ metod vill forfattarna ge en beskrivande bild kring det fenomen som

undersoks for att fa fram en djupare forstaelse (a.a.).

En forskningsintervju ar ett samtal som handlar om ett &mne som bada parterna finner ett
intresse i, och hur kunskap delas via meningsutbyte (Kvale & Brinkmann, 2009). Intervjun
ska hallas pa en sadan niva sa att den varken blir for innehallslos eller for djupgaende och
kénslosam pa ett satt som intervjuaren inte har kompetens till. En intervju ar alltid en
maktasymetri, da det ar intervjuaren som borjar och slutar intervjun, som bestammer amne
och sedan tolkar samtalets innehall. Sjalva samtalet bor darfor laggas upp sa att informanten
kanner sig trygg och avslappnad och pa sa vis vagar tala fritt (a.a.). Detta gjorde forfattarna
genom att lata den ena forfattaren leda intervjun, medans den andre lyssnade och stallde
foljdfragor. Under intervjun ar det viktigt att skapa en bra kontakt med informanten, lyssna
uppmarksamt och inte avbryta, samt visa respekt (Kvale & Brinkmann, 2009). Detta hade

forfattarna standigt i atanke under samtalen.

Forforstaelse

Graneheim och Lundman (2004) anser att det &r viktigt att visa 6ppenhet kring studien och att
trovardigheten starks om forfattarna beskriver sin bakgrund i studien. En av forfattarna (TJ)
har tidigare arbetat som sommarvikarierande underskoterska pa undersokt avdelning, samt

haft sin verksamhetsférlagda utbildning déar i fyra veckor som IVA-student.

Datainsamling

Den berdrda klinikens verksamhetschef gav sitt skriftliga godkannande for tillatelse av
genomférandet av studien. Avdelningschefen pa den ber6rda barnintensivvardsavdelningen
kontaktades for att fa tillgang till personallistor 6ver samtliga anstéllda sjukskoterskor pa
avdelningen. For att det inte skulle ga att harleda information till en specifik grupp
sjukskoterskor kontaktades alla sjukskdéterskor per e-post dar de tillfragades om att delta i

studien. Sammanlagt kontaktades 40 sjukskoterskor. De fick information om studien och
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samtyckesblankett. Atta sjukskéterskor anmalde sig frivilligt efter att forfattarna skickat ut en
e-post forfragan. Tva av dessa exkluderades pa grund av svarigheter att hitta intervjutillfalle.
Tre sjukskoterskor tillkom genom ett snobollsurval for att fa bredare variation pa
yrkeserfarenhet (Kvale & Brinkmann, 2009).

Intervjuerna genomférdes under en och en halv manad under hosten 2013 med en
semistrukturerad intervjuguide (bilaga 1). Den forsta intervjun genomférdes som en
pilotintervju i syfte att testa intervjuguide och intervjuteknik (Trost, 2010). Vid pilotintervjun
kompletterades intervjuguiden med fragan: Finns det plats for familjen pa BIVA?. Forfattarna
ansag att fragan var viktig eftersom platssituationen lyftes i forsta intervjun vilket paverkade
situationen bade for familjen, barnet och sjukskoterskan. Forfattarna valde att ta med
pilotintervjun senare i analysen da intervjuteknik och intervjuguiden fungerade val.
Intervjuerna genomfordes i ett avskilt rum pa avdelningen och spelades in digitalt. Fore
intervjun informerades sjukskoterskorna pa nytt om studiens syfte och gav sitt skriftliga
samtycke till att delta. Intervjuerna var mellan 11-22 minuter langa och genomfordes med
bada forfattarna narvarande. En av intervjuerna genomfordes med enbart den ena forfattaren

pa grund av sjukdom hos den andre.

Databearbetning

Intervjuerna transkriberades ordagrant av en av forfattarna. Darefter kontroll&ste den andre
forfattaren under genomlyssning av det inspelade materialet. Vid transkriberingen fick
forfattarna en forsta kansla for materialet. Darefter gjordes en innehallsanalys enligt
Graneheim och Lundman (2004). | det forsta steget i en innehallsanalys plockas
meningsbérande enheter ut. En meningsbéarande enhet ar en textfras som beskriver en
innebord eller ett fenomen. For att meningar inte skulle tas ur sitt ssmmanhang och
felvarderas, plockades aven fragor och omkringliggande text med. Meningsenheterna
kondenserades sedan, utan att forlora essensen av det som sagts, till ett meningsbarande
budskap och kodades av forfattarna gemensamt (Se tabell 1). En kod &r en meningsenhet som
kortfattat beskriver innehallet av det som ursprungligen sagts (a.a.). Koderna lastes sedan flera
ganger och diskuterades av forfattarna sinsemellan. For att lattare fa en 6verblick dver

materialet anvandes fargkoder for att binda ihop de koder som hérde ihop. Fargkoderna
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medforde att forfattarna lattare kunde se vilka omraden materialet berérde. Fargkoderna togs
sedan bort och forfattarna gick igenom analyserna pa nytt. Koderna sammanférdes och
bildade subteman som sedan mynnade ut i teman. Ett subtema utgors av flera koder med
liknande innehall (a.a.). Under analyserna har forfattarna hela tiden gatt tillbaka till det
transkriberade materialet for att kontrollera att innehallet inte forlorat sin mening under

processen.

Forfattarna har under studiens gang haft avsikten att resultatet av det insamlade materialet
skall bygga pa en latent tolkning (Graneheim & Lundman, 2004). | den forsta fasen av
analysforfarandet gjordes en manifest tolkning. Ljudfilerna lyssnades sedan igenom pa nytt
och forfattarna omvarderade flera ganger sin tolkning av materialet. Under analysprocessen
diskuterade forfattarna sins emellan den verkliga innebdrden av det som beréttades under
intervjuerna. Forfattarna stallde standigt fragan; vad betyder det som sags? Slutligen fann

forfattarna latensen i materialet och huvudtemat; den livsviktiga foréldern véaxte fram.

Tabell 1. Exempel pa analysforfarande

Kondenserad meningsbarande Subtema Tema
enhet
Det ar ju ofta en jatte anspanning Stotta foraldern i

just operationsdagen. Man far juse | omvardnaden
till foraldrarna héra med dem om:;
har ni sovit? Har ni &tit? Har ni... s&
att de orkar.

Vissa behdver man uppmuntra att Stotta foraldern i Att gora foraldrar delaktiga
vara har mer och vissa behover man | omvardnaden
uppmuntra att ga ifran och ata och
sa. Sa det ar jatte olika.

Ibland nér det &r valdigt avancerat Barnets tillstand som | Motverka hinder for
och det ar, det & mycket maskiner hinder delaktighet

runt barnet och s& och de ar valdigt
instabila sa ar det ibland svart

Etisk avvagning

Vardvetenskapliga etiknamnden vid Instutitionen for halsa, vard och samhalle, Lunds Universitet
(VEN) gav sitt radgivande och yttrande innan studien startade (Vetenskapsradet, VRSF 2012:1).
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Studiens forfattare har arbetat utefter de etiska principerna som &r beskrivna i
Helsingforsdeklarationen (2008); autonomiprincipen, rattviseprincipen, godhetsprincipen och
principen att inte skada. | enlighet med godhetsprincipen var malet med studien att resultatet
skulle innebéra nagot positivit for informanterna och deras kollegor. Principen att inte skada
beaktades genom att forfattarna bemétte informanterna med lyhordhet och respekt infor asikter
och tankar. Under studiens gang hanterades det insamlade materialet samt personuppgifter
konfidentiellt (a.a.). De transkriberade intervjuerna avidentifierades och all data forvaras inlast.
Allt material kommer att forstoras efter ett ar (Kvale & Brinkmann, 2009). Genom att informera
sjukskoterskorna om att deras medverkan var frivillig, och att de nir som helst hade mdgjligheten
att avbryta medverkan utan att ange orsak, beaktades autonomiprincipen
(Helsingforsdeklarationen, 2008). Réattviseprincipen beaktades nar alla sjukskoterskor kontaktades

for medverkan. Ingen uteslots (a.a.).

Resultat

Under analysen framkom huvudtemat Den livsviktiga foraldern. Darefter framkom tre teman
med subteman som beskriver hur specialistsjukskdterskan framjar foraldrars delaktighet i

omvardnaden pa en barnintensivvardsavdelning (Tabell 2).

Tabell 2. Huvudtema, teman och subteman

Den livsviktiga foraldern

Identifiera behov hos Att gora foraldrar delaktiga Motverka hinder for

barn och foraldrar

delaktighet

Foraldrar forlorar sin roll
Foréldrar behdver
information

Sjuka barn behover

trygghet

Bjuda in foréldrarna i
omvardnaden

Stotta foraldern i omvardnaden

Se foralderns kompentens

Stotta foraldrar i chock
Stérka foréldras kapacitet
Hjélpa radda foraldrar
Barnets tillstand som
hinder

Sjukskdoterskorna beskrev under intervjuerna ett arbetssétt de anvénde sig av for att frimja
foraldrars delaktighet i omvardnaden. Genom att forst identifiera behoven av hjalp hos barnet

och foraldrarna hittade sjukskéterskorna en utgangspunkt att arbeta fran. Foraldrarna gjordes

sedan delaktiga i omvardnaden genom att sjukskaterskorna bjod in dem och gav stod i

arbetsuppgifterna. Under vardtiden utvecklade foraldrarna en kompetens vilken

sjukskaterskorna sag som betydelsefull och tog tillvara pa. | de fall det uppstod hinder for

14



foralderns delaktighet sag sjukskoterskorna foralderns behov och utformade sitt stod darefter.
Syftet med att stotta foraldrarna var att starka och utveckla foréldrarnas kompetens for att de
skall kunna goras delaktiga. Som resurser i arbetet anvéande sig sjukskdterskorna av egna

strategier och den kompentens som vuxit fram pa avdelningen.

Identifiera behov hos barn och foraldrar

Under intervjuerna beskrev sjukskoterskorna hur de forsoker identifiera behov bade hos det

sjuka barnet och hos foraldrarna.

Foraldrar forlorar sin roll

Under intervjuerna beskrev sjukskoterskorna hur hela familjen paverkas negativt nar en
medlem blir svart sjuk. I den stund barnet laggs in pa BIVA, tvingas hela familjen in i en
miljo som for de flesta ar ny. Sjukskoterskorna beskriver under intervjuerna hur foréldrar
manga ganger forlorar sin handlingskraft nar de tvingas lamna over ansvaret for sitt barn till
vardpersonalen. Foraldrarna tappar sin roll som barnets naturliga beskyddare och blir istéllet
tvungna att forlita sig pa varden. For att bibehalla familjens naturliga struktur, beskrev
sjukskaterskorna hur varden bor anpassas efter varje familjs specifika behov. En del
sjukskoterskor lyfte fram dessa behov som lika centrala som barnets behandling och menade

att barnet ar beroende av att familjen fungerar for sin 6verlevnad.

“Vi vardar inte bara barnet som ligger i sangen eller kuvosen hos oss, utan vi ar beroende av

att hela familjen fungerar” (Informant 2)

Ungefar halften av barnen som vardas pa BIVA ar yngre n ett halvar och manga barn ar
nyfodda. Sjukskoterskorna lyfte fram situationen for de foraldrar som fatt sitt forsta barn och
menade att foraldrarna gatt miste om att fa aka hem fran sjukhuset med sitt barn som en
familj. Sjukskoterskorna understrok hur viktigt det ar att varden inte bara syftar till att fa
barnet att 6verleva, utan dven har som mal att starka familjeband och framja den anknytning
som behdvs for barnets utveckling. Foraldrarna maste fa kanna att de blivit foraldrar och att
barnet ar deras. Sjukskoterskorna lyfte fram att kanslan av att ha fatt barn och blivit foralder

tas ifran foraldrarna om de inte gors delaktiga i varden. Genom att exempelvis lata foraldrarna
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ge barnet av mammans brostmjolk, ges foréldrarna en livsviktig uppgift som starker banden
till barnet men dven tydliggor foréldern betydelse for barnet. Genom att involvera och gora
foraldrar delaktiga i varden av sitt barn kan sjukskoterskan hjalpa foraldern att hitta eller

aterfd sin foraldraroll.

“Om det dr forsta barnet, att man ska kunna fa in dom sa dom ska kunna kdnna sig som en

familj”. (Informant 4)

Foraldrar behover information

Ett flertal sjukskoterskor lyfte fram betydelsen av information som en viktig grundpelare i
delaktighet. Genom att informera foraldrarna fortlopande om barnets tillstand och den
behandlingsstrategi som anvands ges foraldrarna en chans att vara med och paverka varden av
sitt barn. Syftet ar inte att familjerna skall ta nagra medicinska beslut men sjukskoterskorna
betonade att beslut bor foras i samrad mellan foréaldrar och lakare. Den information som ges
om barnets tillstand maste dock anpassas sa att foraldrarna ges majlighet att forsta. Nar
information givits maste dven vardpersonalen sékerstalla att familjen verkligen har tagit
informationen till sig. Sjukskéterskorna beskrev hur viktigt det ar att féraldrar inte upplever
att beslut tas 6ver deras huvud och menade att det finns risk att foraldern drar sig undan och

upplever att sjukhuset har tagit barnet.

Sjuka barn behéver trygghet

Att barnet fa ha sina foraldrar nara och far kanna trygghet av dem, beskrevs av samtliga
sjukskaterskor som viktigt. Sjukskoterskorna menade aven att de barn som vardas neds6vda
behover ha sina foraldrar hos sig for att fa kanna att foraldern ar dar. Nér barnet vaknar kan
foraldern ge trygghet med sin kanda rost och narhet med sin valbekanta hand. Ett flertal
sjukskoterskor beskrev just narheten och tryggheten som viktig. En del barn vardas manadsvis
pa BIVA och nagra sjukskoterskor menade att foraldrarna maste utgora hornstenarna i barnets
vardag for att familjebanden skall bevaras. Det finns annars risk enligt sjukskdterskorna att
sma barn glémmer bort vem som ar foralder. Foraldern bor ha en central och tydlig roll i
barnets vardag for att framja och bibehalla anknytningen. Sjukskoterskorna beskrev under

intervjuerna hur de uppmuntrar foraldrarna att vara pa avdelningen hos sina barn genom att
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beratta for foraldern om dess betydelse for barnet. En del sjukskéterskor pratade under
intervjuerna om vikten av att foréldrarna utgor kontinuiteten i vardagen for barnet eftersom

personalen byts ut flera ganger per dygn.

“Utan deras delaktighet sa kommer det hdr inte att funka i langa loppet. Da kan vi vara hur

duktiga vi vill, men vi kan fa barn att 6verleva, men barnen kommer dnda inte att leva.’

(Informant 5)

Foraldrarna utgor ofta trygghet vid undersokningar och procedurer som medfor obehag for
barnet. En av sjukskoterskorna menade dock att det &r viktigt att lyssna in barnets behov och
inte utgd fran att barnet alltid vill ha foraldern med. Sjukskoterskan beskrev hur en del barn
ville ha féraldrarnas nérhet i lugna trygga stunder men inte vid obehag. En av orsakerna att
barnet valjer bort foréldern i smartsamma situationer kan vara enligt sjukskoterskan att barnet

vill bevara den positiva och trygga kanslan foraldern utgor.

Att gora foraldrar delaktiga

En informant uttryckte att varden av barnet bor bygga pa ett nara samarbete mellan
vardpersonal och foraldrar. Vid intervjuerna beskrev sjukskoterskorna ett flertal
omvardnadsatgarder som foraldrarna kan ldra sig och sedan utfora med stod eller
sjalvstandigt. Genom att foraldrarna gors delaktiga i omvardnaden ges de en méjlighet att

vara delaktiga i barnets vard.

Bjuda in foraldrarna i omvardnaden

En av sjukskoterskorna uttryckte att foraldrarna skall ses som en stor tillgang och att
vardpersonalen bor anvéanda sig av deras kunskaper om barnet eftersom kunskapen ar unik.
Sjukskaterskorna beskriver flera specifika omvardnadsatgarder som foraldrarna kan
genomfdra. En del sjukskoterskor menar att foréldrarna kan lara sig gora i princip allt,
forutom de medicinska delarna. Sjukskdterskorna lyfter fram och menar att det &r viktigt att
tanka pa, att ett flertal omvardnadsatgarder som personalen utfor ar naturliga foraldrabitar nar
barnet ar friskt. Barnet behdver nérhet vilket foraldern kan ge genom att exempelvis l&agga sig

i sdngen hos sitt barn. Barnet behdver naring och kan ammas om tillstandet tillater, eller fa
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pumpad brostmjolk genom sond. Sjukskoterskorna berattar att foréldrarna kan léra sig
sondmata sitt barn, vilket de flesta foréldrarna klarar val efter inlarning. Naturliga saker som
att byta bl6ja, ta temperaturen, tvatta och barnet ar typiska omvardnadsatgarder som
foraldrarna med stod kan genomfora. Det viktiga ar att som sjukskéterska bjuda in till dessa

atgarder och inte ta over.

Stotta foraldern i omvardnaden

Sjukskoterskorna beréttar hur de genom att prata med foréldrarna och forsoka k&nna av deras
sinnesstamning identifierar deras behov. Forstagangsforaldrarna beskrivs som sarskilt utsatta
och i behov av extra stod. Nagra sjukskoterskor menade att det ar exempelvis svart for en
forstagangsforalder att byta bléja pa ett svart sjukt barn om han eller hon inte har gjort det pa
ett friskt barn tidigare. Sjukskoterskorna beskrev hur de gav foraldrarna lattare uppagifter i
borjan som medforde att de tog ett forsta steg in i omvardnaden. Enkla saker kan exempelvis
vara att stopppa in nappen i munnen, flytta saturationsproben och trésta barnet. Nar
foraldrarna har blivit varma i kladerna och vagar mer kan de utféra mun- och 6gonvard och

hjalpa till att vanda barnet.

Sjukskoterskorna beskriver hur de narmar sig foraldrarna forsiktigt for att inte skramma dem.
Nagra sjukskoterskor lyfte fram hur kénsligt det kan vara att be foraldrar andra sitt sétt att
genomfdéra omvardnadsatgarder pa. Sjukskoterskorna pratade om att ibland anvénda sig av
silkesvantar och ga forsiktigt fram. Trots stod namner nagra sjukskoterskor att det finns
foraldrar som inte vill varda barnet sjalvstandigt utan vill ha personal intill sig. | dessa
situationer bor sjukskéterskan se foralderns behov och stotta foréldern att gora det som kénns
bra. Informanterna upplever att foréldrarna garna vill lara sig skota sitt sjuka barn.
Sjukskoterskan har darfor en funktion som stdd och kan hjélpa foréldrar att blir trygga, genom
att med sitt forhallningssatt visa att de finns vid foraldrarnas sida. Det ar dven viktigt att

foraldrarna enbart gor sadant som de kanner sig bekvama med.

Se forélderns kompentens
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Forutom specifika omvardnadsatgarder forklarar sjukskoterskorna vidare hur foraldrarna kan
lara sig titta pa skdrmarna som visar varden pa de vitala parametrarna, inte for att lara sig
bedéma dem fullt ut, men for att kunna avgora at vilket hall barnets tillstand ror sig.
Sjukskoterskorna menar att en del foraldrar till barn som legat lange pa BIVA, blir mer
kapabla till att ta hand om sitt barn &n den nya vardpersonalen som tar 6ver nar barnet skrivs
ut till vardavdelning. Féraldrarna utvecklar en kompetens som medfor att de inte bara klarar
av att ta hand om ett sjukt barn, utan att de &dven klarar av att ta hand om ett svart sjukt barn.
Foraldrar till hjartsjuka barn beskrivs av en sjukskoterska som en kombination av foralder
och vardare, eftersom de ar mer medvetna om situationen, speciellt om barnet har opererats
tidigare. Pa grund av barnets sjukdom har de blivit tvungna att hitta rutiner. En sjukskoterska
beskrev att det &r viktigt att anpassa sig efter erfarna foraldrars kunskap sa lange det inte har
har ndgon negativ inverkan pa barnets tillstand. Sjukskoterskan beskrev hur hon brukade lata
foraldrarna gora pa sitt satt &ven om det kanske fanns ett annat sétt som var béttre ur en
tidsaspekt. Under intervjun uttryckte sjukskoterskan att det viktiga var att foraldrarna var

trygga med arbetsséttet &ven om det kanske blev ineffektivt ur ett annat perspektiv.

Som sjukskoterska lamnar man sallan foraldrarna ensamma i omvardnaden. Ett undantag &r
de barn som ligger pa avdelningen valdigt lange. Da ar malet att foraldrarna ska skéta den
storsta delen av omvardnaden. De foraldrar vars barn blir akut sjuka och vardas kortare tider
pa avdelningen blir oftast inte lika delaktiga i omvardnaden. Anledningen &r enligt
sjukskoterskorna i studien att de inte hinner lara kanna foraldrarna pa samma satt som nar

barnet vardas pa BIVA under en langre tid.

Motverka hinder for delaktighet

Samtliga sjukskoterskor belyste hur stor betydelse foraldrarnas delaktighet i varden har for
barnets valmaende och framtid. Foréaldrarnas forutsattningar beskrivs dock som olika och
stundtals uppstar hinder som gor det svart for foraldrarna att delta i varden. Miljon pa BIVA
kan upplevas som skrdmmande och vacker enligt sjukskoterskorna ofta obehag hos
foraldrarna. En del foraldrar har svart att forsta att deras barn ar allvarligt sjukt och formar
inte ta det till sig. Somliga mammor &r nyforlosta, och barnet kan ha opererats direkt efter

fodseln. Sjukskaterskorna beskrev hur de stottar foraldrar dar hinder for delaktighet uppstatt.
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Ett forsta steg &r att identifiera vad for slags hinder som som begransar féralderns delaktighet

i varden.

Stotta foraldrar i chock

En del foraldrar vet redan nar barnet ligger i magen att det finns ett hjartfel som maste
opereras sa fort barnet fods, for andra kommer beskedet som en chock. Under intervjuerna
beskrev en del sjukskoterskor hur viktigt det ar att ga forsiktigt fram nar information skall ges
till foraldrar som befinner sig i chock. Informationen bor ges bitvis och upprepas vid flera
tillfallen, eftersom manniskor i chock har svart att ta till sig det som sags. Sjukskdéterskorna

menade att om man gar for fort fram, finns det risk att foraldern skrams och tar avstand.

“Det dr kanske inte alltid sd ldtt ndr man dr forstagangsfordlder och har fatt ett svart

hjartsjukt barn, eller nagon annan missbildning.” (Informant 6)

En del foraldrar har inte hunnit forsta att de blivit foraldrar, da allt deras fokus hamnat pa att
barnet ar sjukt vid fodslen. Sjukskoterskorna menade att dessa foraldrar forst maste ges en

mojlighet att landa i situationen innan de slussas in i omvardnaden.

“Och man tror det dr ett friskt barn och det visar sig vara ett sjukt barn som behover
intensivvard sa kan det ta sin tid innan man liksom innan dom éverhuvudtaget fattar att dom

har blivit féraldrar.” (Informant 5)

Starka foraldras kapacitet

Under intervjuerna beskrev en del sjukskoterskor hur foraldrars formaga att ta hand om sitt
barn kan férsvaras av olika omstandigheter. Det finns exempelvis foraldrar som inte & mogna
att bli foraldrar och ar dessutom barnet sjukt, blir situationen svar. En del informanter

menade, att det ibland &r sarskilt svart att gora yngre foraldrar delaktiga. En del upplever aven
att de yngre foraldrarna i stérre omfattning haller sig borta fran avdelningen. Sjukskoterskorna
uttryckte under intervjuerna att de i bland far jaga foraldrarna. Sjukskoterskorna berattade om
hur de da exempelvis ringer och paminner foraldrarna om att komma. En sjukskoterska

beskrev hur hon ibland har fatt saga till pa skarpen for att foraldrarna ska komma till
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avdelningen. Sjukskoterskorna menade att det ar sallan de inte lyckas men att det ta olika lang
tid. Olika anledningar om varfor yngre foraldrar ar svarare att gora delaktiga lyftes fram, och
en sjukskaterska upplevde att unga foraldrar ibland kanner sig obekvama pa BIVA.

En del foraldrar har fysiskt svart att vara pa avdelningen och har av den anledningen svart att

delta i omvardnaden. Somliga modrar ar nyforlosta och vardas ibland sjalv pa sjukhus.

“Ar man nyforiost blir det ju inte heller.... har ont 6verallt och kan inte gd hit och nej. Har

jag tur sa far jag en rullstol och nu orkar jag inte sitta mer, hb pd 70 liksom... “ (Informant 1)

Sjukskoterskorna menade att dessa mddrar, trots sitt fysiska hinder kan goras delaktiga i
varden genom att de fortlépande blir informerade om barnets tillstdnd. En del informanter
lyfte fram den andra foréalderns situation och menade att det kan vara svart att fokusera pa
barnet, om det samtidigt finns en oro for mammans tillstand. Under intervjuerna diskuteras
aven anknytningens betydelse dar en del informanter menade att det finns risk for att
foraldrarna inte knyter an till sina barn i samma utstrackning om de blir separerade vid

fodseln och att det darfor ar viktigt att arbeta aktivt redan fran start.

En del foraldrar forstar inte hur stor betydelse de har for barnet och kan inte se sin del i
omvardnaden kring banet. Nagra av informanterna trodde att det kan bero pa att foraldrarna
gdr i tron att sjukvardspersonalen ar viktigast for barnet, och ser inte sig sjalva som en
betydande del for karlek och ndrhet. Under intervjuerna betonade ett flertal informanter hur
viktigt det ar att fa foraldern att forsta sin betydelse for barnet. Sjukskoterskan kan hjalpa
foraldern genom att lyfta fram barnets behov och beratta hur férédldern genom sin narvaro kan

ge stod at sitt barn.

“Man far ocksa forsoka uppmuntra dem till att; ah nu kommer mamma, nu hér han att

mamma kommer och sa. Att man hela tiden forsoker lyfta fram det.” (Informant 3)

Pa BIVA finns inte mojlighet for fordldrarna att Gvernatta. Foraldrarna erbjuds sovplats pa
Ronald McDonald Hus eller pa patienthotellet. Under intervjuerna diskuterades bade for- och
nackdelar med bristen av sovplats. Samtliga sjukskoterskor menade att fordelen var att
foraldrarna blev tvungna att lamna avdelningen och da fick chans till aterhamtning och vila.

En sjukskoterska framholl att foraldrarna alltid har daligt samvete nér de inte dr hos sitt barn
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och att det blir lattare for dem samvetsmassigt om de ar tvungna att lamna. For de foréaldrar
som inte vill lamna barnet finns fatoljer de kan sova i pa avdelningen. Vid kritiska tillstand
gors avsteg fran regeln och foraldrarna ges tillatelse att sova pa en ledig enkelsal, om det finns
plats. Nagra sjukskoterskor uttryckte att det hade varit skont att kunna erbjuda en sovplats
ibland eftersom de foéraldrar som inte vill 1dmna blir fullkomligt utmattade efter ett antal natter
i en fatolj.

Nagra sjukskoterskor berattade att de brukar be foraldrar att ta med foto pa barnet som friskt.
Sjukskoterskorna menade att det ar viktigt att fordldern minns sitt barn som friskt och inte
enbart ser ett sjukt barn. Ett foto pa barnet som friskt beskrevs som betydelsefullt dven for

personalen. Fotot pa det friska barnet ger en pdminnelse om att barnet en gang har varit friskt.

Hjalpa radda foraldrar

Under intervjuerna beskrev sjukskoterskorna att foraldrarna upplever intensivvarden som
skrammande med flera inslag som vackte obehag hos fordldrarna. Sjukskoterskorna beskrev
hur apparaturen tar en stor del av foréldrarnas fokus och att en del foraldrar foljer
parametrarna pa skarmarna slaviskt. Férandringar och ljud fran apparaterna orsakar bade
radsla och angest och en del foraldrar vagar inte narma sig barnet av radsla av att skada eller
raka komma at slangar. Katetrarna vacker aven obehag i sig och symboliserar for manga att
barnet &ar allvarligt sjukt. Flera informanter beskrev det som sin arbetsuppgift, att hjélpa radda
foraldrar genom den obehagliga miljon och betonade hur viktigt det &r. Sjukskoterskorna
berattade hur de forsokte fa foraldern att se sitt barn och inte enbart katetrar och apparatur.

En del sjukskoterskor anvéander sig av avledning. Foraldern uppmuntras exempelvis att titta
pa sitt barn och fokusera pd en omvardnadsatgard, under tiden sjukskoterskan skoter apparatur
och katetrar. Nagra sjukskoterskor beskrev hur det gors en éverenskommelse mellan féraldern
och sjukskoterskan, dar foraldern tillats for sig sjalv att 6verlata kontrollen pa apparaturen och
istallet fokusera pa barnet. En del foraldrar har dock svart att slappa kontrollen pa skarmarna.
Nagra sjukskoterskor menade att fader i stérre utstrackning ville ha minutios kontroll pa vitala
parametrar. Istéllet for att forsoka avleda dem bor sjukskoterskorna se deras behov av
kontroll. Genom att forklara parametrarnas betydelse, kan sjukskéterskorna tillgodose deras

behov.
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“Och liksom fa dom att fanga det, fanga deras intresse. Titta pd sitt barn och titta hur det
forandras och forklara att skarmen, skit i den, den, den har vi koll pa. Titta pa erat barn. Ert
fina, fina barn. Man maste liksom fa dem att slappa alla de har konstiga tekniska delarna.”

(Informant 5)

Pa barn som genomgatt hjartkirurgi, sluts inte alltid bréstkorgen direkt utan barnet vardas
under en period med 6ppen brostkorg. Barnet har ofta aven grova dran som dranerar bade
blod och sekret efter operationen. En del sjukskéterskor beskrev hur dsynen av detta, manga
ganger vacker ett starkt obehag och radsla hos foraldrarna. En del har svart att titta pa sina

barn och en del klarar inte vara inne pa salen.

“Vi tog bild, han ldg med oppet sternum och da hade han svart att ha bilden i kameran ens en

gang sa jag fick ta om den flera ganger for han kunde inte spara ner det dar.” (Informant 8)

Flera sjukskaterskor pratade om vikten av att radda foraldrar aldrig far tvingas fram till
barnet. For somliga foraldrar &r det ett stort steg att bara vistas uppe pa avdelningen.
Sjukskoterskorna beskrev hur en del foraldrar satt utanfor salen och menade att det var ett
stort steg i sig. Stressade och angestfyllda foraldrar kan 6verfora sina kanslor pa barnet vilket
inte ar gynnsamt for barnets vard. Genom att hjalpa foraldrar ta sma steg i taget ges

foraldrarna en majlighet att ldngsamt vénja sig vid miljon narma sig sitt barn.

“Jag har varit med om fordldrar déir man verkligen far uppmuntra dem att komma fram nar
man ser att de satter sig en bit ifrdn och man far uppmuntra dem; kom fram har.” (Informant
9)

Nagra sjukskoterskor beskrev hur somliga foraldrar sitter och klappar eller stryker pa sitt barn
for att vacka dem eller se om barnet &r vaket. En del sjukskoterskor menade att foraldrarna
sOker livstecken hos sitt barn, men for barnet kan beréringen orsaka stress och obehag.
Sjukskaterskorna beréattade hur de pa ett forsiktigt satt forklarar for foraldern att beréringen
orsakar obehag for barnet. En del sjukskaterskor menade att det stundtals var svart att be
foraldrarna lata bli sina barn.
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“Ibland &r det valdigt instabilt och det kan ju till och med vara sa att man sager att just nu
far ni absolut inte rora barnet for att nu ar det sa pass skort, men ni far jattegarna sitta dar

och bara vara dar.” (Informant 2)

Barnets tillstdnd som hinder

Ibland tillater inte barnets tillstand att foraldrarna ar delaktiga i omvardnaden. Vid akuta
situationer kan det vara svart for sjukskoterskan att gora foraldrarna delaktiga eftersom beslut
ibland maste fattas fort och atgarder maste genomforas direkt. Sjukskoterskorna belyste
betydelsen av att prata med foraldrarna sa fort tillstandet ar stabiliserat for barnet och
informera om det som skett for att foraldrarna inte skall uppleva att alla beslut fattades dver

deras huvud.

Eftersom en del atgarder kan vécka starkt obehag maste sjukskéterskan ibland be foraldern att
sitta en bit i fran eller ga ut fran salen. Det finns foraldrar som svimmar vilket kostar resurser
som barnet behdver. Ibland ar barnets tillstand sa kritiskt att det mar bést av att inte berdras
eller bli sysslad med 6ver huvud taget. Under intervjuerna framkom det att foraldrar ofta
forstar nar sjukskoterskan ber dem ta ett steg tillbaka. Fa foraldrar misstycker och de flesta ser
bara till sitt barns basta. Sjukskéterskorna brukar i dessa situationer berétta for foraldern att de
genom att bara vara narvarande pa salen, utgor ett stort stod for barnet. En del informanter
betonade ocksa att det ar viktigt att foraldrarna hela tiden finns med och vet vad som héander
med barnet. Vid kritiska tillstand finns det ofta ont om plats bade for sjukvardspersonalen och
for foraldrarna eftersom apparaterna kraver utrymme. Sjukskéterskorna beskrev dock att det i
manga fall alltid finns mojlighet att hitta nagonstans dar mamma eller pappa kan halla for att
fa kdanna narhet till sitt barn, till exempel pa en fot eller en hand. En del sjukskoterskor
upplever att vissa foraldrar kanner sig hjalplsa, men att de kan bli hjalpta av sma saker som
exempelvis att fa hjalpa till med att racka saker till personalen.

“Ofta upplever jag att de tycker att det dr skont att dom far gora nagonting” (Informant 9)

Under intervjuerna blev det tydligt att sjukskdterskorna pa BIVA inte enbart ser till barnets

bésta utan ser aven till hela familjens behov.
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Diskussion

Metoddiskussion

Under studiens gang har forfattarna stravat efter att arbetet ska bli tillforlitligt, vilket enligt

Graneheim och Lundman (2004) innebér att resultatet ar trovardigt, palitligt och éverforbart.

Trovardighet

| projektplanen hade forfattarna for avsikt att anvanda sig av ett strategiskt urval for att pa sa
satt kunna fa en stor variationsbredd bland informanterna (Kvale & Brinkmann, 2009). Detta
gick inte att applicera da antalet intresserade var for fa, och ett konsekutivt urval fick
anvandas. De informanter som anmalde sitt intresse hade en relativt lang arbetslivserfarenhet
inom barnintensivvard och darfor eftersokte forfattarna sjukskoterskor med en nagot kortare
erfarenhet. For att fa detta, anvandes snobollsurval dar nagra informanter tillfragade sina nya
kollegor om de ville medverka. Risken med denna urvalsprocess &r att informanterna kan ha
svart att saga nej till medverkan. En annan risk ar att informanternas konfidentialitet inte kan
sakras (Kvale & Brinkmann, 2009). Under studiens gang har forfattarna haft detta i atanke.
Genom urvalsprocessen erholls informanter med en skiftande langd av erfarenhet vilket gav

olika kunskaper som kunde sattas i kontrast till varandra (Graneheim & Lundman, 2004).

Den kortaste intervjun var 11 minuter lang, vilket ar en relativ kort tid for en kvalitativ
intervju men efter genomforda intervjuer hade en mattnad uppnatts (Polit & Beck, 2010).
Enligt Graneheim och Lundman (2004) &r det viktiga inte ar hur lang en intervju &r, utan
kvaliteten pa det material som samlats in. Kvale och Brinkmann (2009) anser &ven att
intervjuerna bor paga tills svar ges pa studiens syfte. Genom att bada forfattarna medverkade
under intervjuerna och pa sa vis observerade olika sinnesintryck som kunde vara viktiga for
analysen, kunde trovardigheten starkas (Trost, 2010). Ingen av deltagarna ifragasatte att bada

forfattarna var med under intervjun och att bada stallde fragor.

Forfattarna redovisar sin forforstaelse vilket Polit och Beck (2010) anser starker
trovardigheten. Under analysen har forfattarna standigt diskuterat betydelsen av forforstaelsen

och hur det paverkar resultatet. Forforstaelsen kan ses som en styrka da detta kan underlatta
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forstaelsen for materialet och pa sa sétt ge en djupare insikt i det berérda amnet (Polit och
Beck, 2010).

Palitlighet

Huruvida en studie kan ses som palitlig eller inte har bl.a. att géra med hur pass konsekvent
forskaren ar under insamling av data och analys av denna (Graneheim & Lundman, 2004).
Intentionen var att under intervjuerna, med hjalp av intervjuguiden, stalla samma fragor till
samtliga deltagare (Kvale & Brinkmann, 2009). Under intervjuernas gang var det manga
informanter som sjalva berérde amnena i intervjuguiden. Detta medforde att fragorna inte
behovde stéllas enligt foljden i intervjuguiden, utan att intervjun fullféljdes som ett samtal.
Forfattarn starkte studiens palitlighet genom att redovisa analysprocessen och visa exempel pa
hur den gick till, se tabell 1. Palitligheten starktes dven genom att forfattarna anvéande sig av

citat i resultat delen (a.a.).

Overforbarhet

Med 6verforbarhet menas att det resultat som framkommer i studien &r dverforbart till
liknande grupper eller miljoer (Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Beck, 2010). | detta fall
kan det vara andra patientgrupper pa en intensivvardsavdelning eller andra sjukhus. For att
underlatta 6verforbarhet har forfattarna i foreliggande studie givit en tydlig beskrivning av

urval, datainsamling och analysprocess (a.a.).

Resultatdiskussion

Sjukskoterskorna beskriver, utan att anvénda begreppet, hur de anvander empowerment i sitt
arbete pa BIVA. Empowerment ar en arbetsmetod som syftar till att starka individens
egenkapacitet (Rappaport, 1981). Enligt empowerment-begreppet skall foréldern inte ses som
en person med vissa behov eller som en person med vissa rattigheter, utan som en ménniska
med bade behov och rattigheter. Grundprincipen i arbetsmodellen &r tankesattet att den mest
utsatta individ kan bli hjalpt genom att fa hjalp med att starka sin egenkapacitet.
Egenkapaciteten starks genom att individen tar kontroll 6ver situationen.

Empowermentbegreppet kan anvandas for att beskriva sjukskéterskornas arbetssatt da det
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finns en likhet i hur de arbetar for att stotta foraldern i sina behov, och samtidigt har som mal
att utveckla foralderns kapacitet for att framja delaktighet (a.a.). Spence Laschinger, Gilbert,
Smith och Leslie (2010) har undersokt empowermentbegreppets anvandbarhet i omvardnaden
och anser att det ar ett valfungerande verktyg. De lyfter fram att det finns ett samband mellan
sjukskoterskans egen empowerment och patientens, i detta fall foralderns. Enligt forfattarna
utvecklar sjukskaéterskan sin férmaga till empowerment genom bl.a. erfarenhet och
yrkesskicklighet (a.a.). Betydelsen av erfarenhet framkom &aven vid intervjuerna av
sjukskaterskorna i studien, dar ett flertal lyfte fram att det kravdes en sakerhet for att vaga

sldppa in foraldrarna i omvardnaden.

Den vard som sjukskoterskorna pa BIVA utforde kan dven beskrivas som familjecentrerad.
Familjecentrerad vard innebar bland annat att foraldrarna &r involverade i omvardnaden kring
sitt barn och bygger pa delaktighet i beslut (Larsson & Frostell, 2012). Detta synsatt
dverensstammer med HSL (SFS 1982:763) eftersom det baseras pa grundbegrepp som
autonomi, respekt och integritet. Malet med denna typ av vard &r att familjerna ska kéanna sig

delaktiga och trygga (Larsson & Frostell, 2012).

Sjukskoterskorna beskrev under intervjuerna ett synsatt som genomsyrade hela avdelningen
som innebér att foraldrar och barn horde ihop. Flera sjukskdterskor uttryckte synséttet som en
sjalvklarhet i arbetet med barn. Detta synsatt hos sjukskoterskor som arbetar med barn
illustreras aven i Shields, Pratt och Hunters (2006) studie. De flesta sjukskdterskorna pa
BIVA belyste de nyblivna foraldrarnas situation och beskrev dem som sérskilt utsatta. Flera
sjukskoterskor uttryckte empati 6ver foraldrarnas situation och betonade hur viktigt det ar att
de far vara nara sitt barn och far kdnna att de blivit foraldrar. Sjukskoterskorna lyfte aven fram
vikten av att fordldrarna blir informerade kontinuerligt om sitt barns tillstand, for att fa kanna
sig delaktiga. I en svensk studie gjord pa en intensivvardsavdelning for neonatalvard, beskrivs
modrars erfarenheter av att sitt nyfodda barn vardas inom slutenvarden (Wigert, Johansson,
Berg & Hellstrom 2006). Aven i denna studie lyfts vikten av information fram och forfattarna
belyser att brist pa information kan leda till spekulationer hos féraldern, och medfora att
foraldern kan kanna sig exkluderad i varden av sitt barn. Brist pa information skapar aven
stress och oro hos foréaldern (a.a.). Sjukskoterskorna pa BIVA beskrev hur de anpassar sitt
forhallningssatt och forsoker identifiera behovet av stod hos den nyblivne foraldern.

Betydelsen av sjukskaéterskans forhallningssatt lyfts fram aven i Wigert et al (2006) studie dar
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modrarna uttryckte en lattnad Gver att sjukskoterskorna sag deras behov och hjalpte dem i en
svar situation. Flera sjukskéterskor pa BIVA beskrev kéanslan av att ha blivit foralder som
viktig och menade att det &r viktigt att stétta foraldern i sin nya roll. Wigert et al (2006)
beskriver hur kanslan av att blivit foralder forsvann hos nagra madrar i den stund de
separerades fran sitt barn. En del modrar beskrev dven hur de upplevde kéanslan av att de var
betydelseldsa for sitt barn och att vardpersonalen var viktigast for barnet (a.a.).
Sjukskoterskorna pa BIVA berattade om hur de standigt forsoker ha detta i atanke och belyste

vikten av att standigt upplysa foréldrarna om deras betydelse.

Sjukskoterskorna pa BIVA beskrev hur viktigt det ar att standigt ha i atanke att foraldrarnas
sinnesstamning kan paverka hur de tar till sig information. En del sjukskdéterskor beskrev hur
de gar forsiktigt fram for att inte skramma fordldern. Vikten av detta arbetssétt beskrivs av
Aldrige (2005), Carnevale (1990), Coulter (1989) och Ygge & Arnetz (2004). | studierna
framgar det att foraldrarna ofta befinner sig i chock i den stund barnet insjuknar och har svart
att ta till sig information (a.a.). 1 Ygge & Arnetz (2004) studie beskrivs en kaosartad situation
dar foraldern ofta ar i behov av vagledning och stod i sin foraldraroll for att kunna vara
delaktiga i varden. En av foraldrarna som intervjuades i studien beskrev hur hon forlorade
handlingskraft nar hon forstod att hennes barn var kroniskt sjukt och behévde da hjélp av
sjukvardspersonalen att ta ansvar for barnet (a.a.). Sjukskéterskorna pa BIVA ser dessa behov
och beskrev under intervjuerna hur de &r noga med att foréldrarna skall bjudas in i

omvardnaden pa sina villkor och inte tvingas in.

Sjukskoterskorna pa BIVA hade delade uppfattningar om betydelsen av att foraldrarna fick ga
fran avdelningen for att sova. Majoriteten av sjukskoterskorna ansag att bristen pa sovplats
fyller en funktion, eftersom foraldrarna blir tvingade ifran avdelningen vilket gynnar dem
eftersom de ges mojlighet till miljoombyte och vila. Sjukskodterskorna har identifierat att det
ibland uppstar skuldkanslor hos foraldrar som av egna behov behdver ga i fran sitt barn pa
avdelningen. Genom att fordldrarna inte erbjuds nagon sovplats pa BIVA menade en del
sjukskoterskor under intervjuerna att det inte uppstar skuldkénslor i samma utstrackning.
Foraldrars kansla av skuld och otillracklighet lyfts fram bade av Ames et al (2011) och Ygge
& Arnetz (2004). Foraldrar till svart sjuka barn far ofta skuldkanslor och upplever att de inte
gor tillrackligt for sitt barn (a.a.). Nagra sjukskoterskor pa BIVA menade att det samtidigt

hade varit vardefullt att kunna erbjuda sovplats. De beskrev hur en del foraldrar inte formadde
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att lamna sina barn utan valde att sova i en fat6lj bredvid och att det inte fungerade pa sikt
eftersom foraldern inte fick tillrackligt med somn. | Wigert et al (2006) studie uttryckte nagra

foraldrar att det var jobbigt kdnslomassigt att vara tvungen att lamna sitt barn.

Konklusion och implikationer

Sjukskoterskorna pa BIVA arbetade standigt for att foraldrarna skulle goras delaktiga i
omvardnaden. Genom erfarenhet utvecklades egna strategier som anvéndes for att stotta
foraldrar att bli delaktiga. Det blev tydligt under intervjuerna att samtliga sjukskoterskor
ansag att foraldrarna ar livsviktiga for barnen och att det darfor ar viktigt att arbeta for att
deras delaktighet i omvardnaden. Samtidigt uttryckte sjukskoéterskorna medkéansla for
foraldrarnas situation och beskrev hur viktigt det ar att gora en svar situation sa smartfri som

mojligt.

Kunskapen om betydelsen av delaktighet kan appliceras pa varden av vuxna, bade inom den
oppna- och slutna varden. Det blev tydligt under studiens gang att betydelsen av delaktighet
ar stor bade hos patienten och narstaende. Vidare forskning i amnet skulle kunna medfora en
djupare forstaelse och kunskap inom omradet och pa sa vis framja utvecklingen av varden.
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Intervjuguide

Alder
Kon
Antal ar som specialistutbildad intensivvardssjukskéterska eller barnsjukskoterska och hur

lange de har arbetat pa BIVA.

Vad betyder familjecentrerad vard for dig?
Hur gor du for att framja foraldrars medverkan i omvardnaden av sitt svart sjuka barn?
Vilka omvardnadsatgarder upplever Du att foraldrarna kan utfora?

Hur kan man gora for att stotta dem till att vilja medverka, och hur ar dina upplevelser av
detta?

Vilka resurser finns for att kunna involvera foraldrar?
Vilka mojligheter ser du med att lata foraldrarna delta i omvardnaden?
Vilka problem ser du med att lata foraldrarna delta i omvardnaden?

Finns det plats for familjen pa BIVA?
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