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Abstrakt

Bakgrund: Ett barn som blir diagnostiserat med I&ngvarig sjukdom péverkar foraldrars fysiska
och psykiska halsa. Familjecentrerad omvardnad grundar sig i att inkludera hela
familjeenheten. For att kunna ge en fullgod familjecentrerad omvardnad behvs mer
kompetens om foraldrarnas upplevelser. Syfte: Syftet ar att belysa fordldrars upplevelse av att
ha ett langvarigt sjukt barn med behov av insatser fran halso- och sjukvard. Metod:
Litteraturstudie med integrerad analys som inkluderar nio artiklar. Resultat: Resultatet
utgjordes av tre huvudteman: Langvarig sjukdom paverkar familjens livssituation, Strategier
for att hantera véntade och ovantade forandringar och Kommunikation mellan sjukskoterska
och foraldrar. Slutsats: Sjukskoterskan behdver kompetens i familjecentrerad omvardnad samt
att en organisatorisk fordndring hade kunnat vara fordelaktigt for att skapa en béttre méjlighet
att forbéattra foréaldrars livskvalitet.
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Introduktion

Problemomrade

Varije ar drabbas barn av langvariga sjukdomar vilket innebar att sjukdomen forvantas besta
under ett ar eller langre alternativt pa livstid (Socialstyrelsen, 2019). Att leva med en
langvarig sjukdom medfor en stor livsforandring for bade det sjuka barnet och deras foraldrar,
dar forandringen ar fran ett friskt liv till ett liv med en sjukdom (Nuutila & Salenterd, 2006).

For att foraldrarna ska kunna varda sina barn kravs det att ett tillitsfullt och likvardigt
forhallande uppratthalls mellan foraldern och sjukskaoterskan (Hummelinck & Pollock, 2006),
dar foraldern som foresprakare for barnet far ta en aktiv roll i omvardnaden pa sjukhuset och
senare i vardmiljén hemma, och dar omvardnadspersonalen respekterar den kunskap och
expertis som foraldern utvecklat genom den dagliga omvardnaden (Balling & McCubbin,
2001). Manga foraldrar har dock blivit bemotta med okunskap och ointresse fran
vardpersonal, och har darfor ett negativt intryck av vardpersonalen (Harrington et al., 2017)
som foljer med dem in i nya méten med varden och gor det svart for dem att lita pa att
vardpersonalens omvardnad av deras barn kommer att ske pa ett korrekt och sékert vis
(Balling & McCubbin, 2001).

Sammanfattningsvis finns ett behov for omvardnadspersonal att forsta den enskilda familjens
forvantningar och 6nskemal i den relation som skapas mellan foralder och vardpersonal
(Nuutila & Salenterd, 2006). For att fa en djupare forstaelse behdvs en dverblick av familjens
struktur, samt vad familjen upplever nar ett barn blir diagnostiserat med en langvarig
sjukdom. Eftersom familjen genomgar en forandring som paverkar dem i vardagen och
tvingar dem att ha kontinuerlig kontakt med varden och dess personal (Balling & McCubbin,
2001) behover vardpersonalen kompetens i att bemota barnet med familj i de situationer som
efterfoljer diagnostiseringstillfallet. Eftersom manga foréaldrar idag pastar att vardpersonal
saknar denna typ av kompetens (Nuutila & Salenterd, 2006), ar det av vikt att belysa
foraldrarnas perspektiv, da upplevda brister och tillgangar kan vara skillnaden mellan en god

vardrelation och en dalig vardrelation.



Bakgrund

| Sverige finns det ungefar 2,4 miljoner barn i aldrarna 0 till 19 ar (SCB, 2019). Att behandla
langvarigt sjuka barn faller inte bara pa varden i Sverige, aven foraldrarna till varje enskilt
sjukt barn blir delaktiga i omvardnaden da vardandet blir en del utav deras liv (Nuutila &
Salenterd, 2006).

Nar ett barn blir diagnostiserat med en langvarig sjukdom sker en forandring i foralderns roll
som leder till att féraldern gar fran att vara enbart den priméra kallan for omvardnad i
vardagen till att &ven vara den priméra kéllan for sjukvard (Balling & McCubbin, 2001).
Forandringen som sker innebér att foraldern inte bara maste stalla om sig till den nya rollen
och dess innebdrd, utan maste dven hitta en symbios med den vardpersonal som i framtiden
kan komma att bli en stor del av barnets liv (Balling & McCubbin, 2001). Att skapa ett
fungerande forhallande innebar att foraldern maste kanna tillit till vardpersonalen (Nuutila &
Salenterd, 2006) och att de vet att sjukskoterskan dar kompetent nog att varda deras barn
(Harrington et al., 2017).

Den osakerhet som kan ses nar patienten maste lara sig att leva med en langvarig sjukdom, ar
likvéardig med den som upplevs av féraldern nér ett barn ar patienten (Harrington et al., 2017).
Darfor bor ett tillitsfullt forhallande mellan foralder och halso- och sjukvard innebara att den
sjukvardspersonal som blir inblandad i barnets vard kommunicerar med barnets foraldrar, och
darigenom identifierar de granser foraldern vill ha mellan omvardnad och uppfostran i de
sammanhang som beror varden (Balling & McCubbin, 2001). Det &r dock av storsta vikt att
personalen kommunicerar pa ratt satt med familjen, da ett beteende som foraldern upplever
som negativt kommer gora foréldern mer oséker i situationen &n denna redan ar (Harrington et
al., 2017). En negativ upplevelse hos en vardgivare kan leda till att foraldern soker sig till en
annan vardgivare (Harrington et al., 2017), och i manga fall ar det misstro fran andra utévare
som gor att foraldern har svart att lita pa nasta person de méter inom varden (Nuutila &
Salenterd, 2006).

Perspektiv och utgdngspunkter

Litteraturstudiens perspektiv utgick fran foraldrar och undersokte deras upplevelser av att
varda sitt langvarigt sjuka barn. Studien utgick fran familjecentrerad omvardnad som har

fokus pa familjens betydelse for den person som pa nagot satt lider av ohalsa. Whall (1986)
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definierar familj som en relationell grupp dar minst tva av medlemmarna associerar sig som
antingen mamma, pappa, syster, bror eller mor- eller farforélder. Familjen ar sjélvidentifierad
och behover inte vara relaterade till varandra genom blod eller lag (Whall, 1986). Svensk
sjukskaterskeforening (2015) beskriver att familjecentrerad omvardnad har sin grund i en
systemteori som innebér att familjen fungerar som ett socialt system vilket bestar av flertalet
komponenter, det vill s&ga familjemedlemmar. Komponenterna i det sociala systemet behdver
inte bara vara associerade med varandra genom blodsband utan &ven personer som har en
essentiell relation till familjen blir komponenter i systemet. Det betyder att om en
familjemedlem blir sjuk, kommer situationen att paverka hela systemet. Petersen et al. (2004)
definierar familjecentrerad omvardnad som en filosofisk teori som uppmarksammar och
respekterar familjen genom att bland annat stérka familjens styrkor och uppmuntra till det
bésta beslutstagandet. Systemteorin fokuserar pa hur samspelet och msesidigheten mellan
familjemedlemmar i familjecentrerad omvardnad har direkt paverkan pa familjens halsa. Det
ar darfor viktigt att som sjukskéterska forsta helheten och kunna varda hela systemet (Whall,
1986). En av fordelarna med familjecentrerad omvardnad ar att familjen lar sig att anpassa sin
livssituation nar barnet ar diagnostiserat med langvarig sjukdom. Omvardnadsteorin ger
upphov till tillfredsstallelse for foraldrarna da de skapar och utvecklar en kompetens om sitt
sjuka barn (Petersen et al., 2004).

Familjecentrerad omvardnad

Costello et al. (2011) har undersokt hur sjukskoterskan applicerar den familjecentrerade
omvardnaden i det kliniska arbetet och har da kommit fram till att sjukskoterskan inte bara ser
barnets foraldrar som involverade i omvardnaden av det sjuka barnet, utan det berér hela
familjekretsen, alltsd aven mor- och farforaldrar, samt foraldrars syskon och deras familjer.
Att varda ett barn med ett familjecentrerat tankesatt innebar darfor for sjukskoterskan att hen
inte bara stottar barnet, utan alla delar i familjesystemet. Att familjen deltar aktivt i varden av
barnet upplevs av sjukskdterskan som framjande for barnets sinnesstamning och utveckling,
da en aktiv familj inger hopp och leder bland annat till att barnet mar béttre (Costello et al.,
2011).



Vardrelation

En vardrelation innebér en aktiv relation mellan vardpersonal och patient med familj i syfte
att framja familjens halsa, sakerhet och omvardnad. En vardrelation bygger pa ett gott
samarbete, delaktighet och respekt mellan vardgivare och vardtagare. Nar ett barn &r
diagnostiserat med langvarig sjukdom é&r det viktigt med effektiv och kontinuerlig
kommunikation, eftersom foréldrarna ar i behov av information och samtalsstod. For att
tillfredsstélla foraldrarnas behov ar det viktigt att vardgivaren finns tillganglig for exempelvis
beslutstagande (Buckley et al., 2019). Da omvardnadspersonalen kan komma att spela en stor
roll under barnets uppvéxt kravs det att det finns ett fungerande férhallande mellan hélso- och
sjukvardspersonal och barnet, men dven ett fungerande forhallande mellan personalen och
foraldrarna, da det ar vanligt for foraldern att agera mellanhand mellan barnet och varden
(Hummelinck & Pollock, 2006).

Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ska det finnas en god kontakt mellan
patient och sjukvardspersonal vilket ska bygga pa respekt och byggas utifran patientens
autonomi (HSL, SFS 1982:763).

Enligt Socialstyrelsen (2015) ska en mognadsbeddmning tillampas i varje fall for att fora
barnets asikter och rattigheter som grund for delaktighet i varden. Barnets asikter behover inte
slutligen bestdamma men ska integreras i behandlingen. En mognadsbedémning bor darfor
genomfdras och betyder att barnet kan fora sina asikter pa ett rimligt och sjalvstandigt satt
(Socialstyrelsen, 2015). Barnkonventionen (Lag om Forenta Nationernas konvention om
barnets réttigheter, 2019) faststéller barns rattigheter, och inkluderar barnets rattigheter till
vard och information om vard. Barnet har rtt att, efter mognadsniva, fa information om sitt
tillstand och behandling, samt att i den man det ar rimligt bestamma Gver sin egen vard (SFS
2018:1197).

Langvarigt sjuka barn

En langvarig sjukdom innebér att sjukdomen varar under minst ett ar upp till att den varar en

hel livstid (Regeringen, 2014). En langvarig sjukdom kréaver en lang behandling som framst

grundar sig i att férebygga och andra levnadsvanor som resulterar i en béttre tillvaro. Balling

& McCubbin (2001) menar att barn med langvarig sjukdom ar mer sarbara for att insjukna i
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annan sjukdom samt att férsamras i sin diagnostiserade langvariga sjukdom som kraver vard

pa sjukhus.

Foraldrar som vardar

Omvardnaden av ett langvarigt sjukt barn kommer innebéra en forandring av foraldrars
livssituation eftersom foraldrar kommer spendera mer tid inom halso- och sjukvard (Nuutila
& Salenterd, 2006). Att utfora omvardnaden av sitt barn dagligen gor att foraldern besitter en
expertis om just sitt barns omvardnad, en expertis som inte alltid blir uppskattad eller erkand
av den vardpersonal familjen kommer i kontakt med (Balling & McCubbin, 2001). Att bli
diagnostiserad med en langvarig sjukdom som barn innebér en forandring i familjelivet som
kan leda till att familjen spenderar mer tid inom héalso- och sjukvard och darfor kan
sjukvardspersonal komma att bli en stor del utav familjens liv (Nuutila & Salentera, 2006).

Syfte
Studiens syfte var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett langvarigt sjukt barn med
behov av insatser fran halso- och sjukvard.

Metod

Litteraturstudien genomférdes med en icke-systematisk dversikt (Kristensson, 2014) och
inkluderade kvalitativa och kvantitativa studier. Studierna analyserades genom en integrerad

analys (Kristensson, 2014). Samtliga forskningsstudier har kvalitetsgranskats.

Urval

Inklusionskriterier var att studierna ska ha varit skrivna pa engelska och ha undersokt
langvariga sjukdomar hos barn i aldrarna 0-18 ar. For att studien skulle bli inkluderad kravdes
att den hade ett foraldraperspektiv. Studien skulle ocksa, i enlighet med syftet, undersoka den
tid barnet var i behov av vard. Litteraturstudiens inkluderade studier hittades i Cinahl och
PubMed. PubMed &r den storsta databasen med stort fokus pa medicin och Cinahl fokuserar

huvudsakligen pa vardvetenskap (Kristensson, 2014).



Datainsamling

En sokning av studier genomfordes genom fritextsokning (Kristensson, 2014). For sokord i

PubMed och Cinahl, se tabell 1 och 2 nedan. Varje sokord soktes upp enskilt och

kombinerades sedan med AND eller OR. Titlar lastes forst igenom och foér de 133 titlar som

beddmdes relevanta lastes sedan abstrakt. De 32 artiklar vars abstrakt bedomdes relevanta

lastes igenom i fulltext for att sakerstalla att de uppnadde inklusionskriterierna, vilket ledde

till ett storre bortfall. De artiklar som uppnadde inklusionskriterierna kvalitetsgranskades, se
figur 1 (Kristensson, 2014).

Lasta titlar Lasta abstrakt Lasta i fulltext Kvalitetsgranskade Inkluderade
815 133 32 13 9
Figur 1. Bortfall vid insamling av data.
Tabell 1. Sokschema i Cinahl.
Databas: | Sokord: Antal |L&sta | Lé&stai eGra”Skad ('j';ki'”defa
CINAHL traffar abstrac fulltex resultatet
. t t
#1 parents OR caregiver OR mother OR | 287,0
father OR parent 13
#2 chronic disease OR chronic illness OR | 228,0
long term conditions OR chronic 32
conditions
#3 children OR kids OR youth OR child | 766,4
25
#4 nurse OR nurses OR nursing OR 991,0
caregiver 28
#5 hospital 498,4
96
#6 experiences OR perceptions OR 819,6
attitudes OR views OR feelings 46
#7 S1 AND S2 AND S3 AND S4 AND 309 50 9 3 2
S5




#8 S1 AND S2 AND S3 AND S4 AND 167 42 12 5 3
S5 AND S6
Tabell 2. S6kschema i PubMed.
Databas: | Sokord: Antal |Lé&sta |Lasta [ Grans |inklud
PubMed traffar | abstra | i kade | erade
ct fulltex I
t resulta
tet
#1 parent OR parents 341,
471
#2 chronic disease OR chronic illness OR | 757,0
long term conditions 97
#3 children OR child OR kids 1,620,
391
#4 nurses OR nurse OR nursing OR 481,8
caregiver 76
#5 hospital 3,914,
364
#6 experience OR perceptions OR attitude | 1,376,
157
#7 (((((1) AND (2)) AND (3)) AND (%)) 339 41 11 5 4
AND (5)) AND (6)

Analys av data

Studiernas kvalitet granskades enligt SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier (SBU,

2014), samt Levels of Evidence for kvantitativa studier (CEBM, 2011). For att bli inkluderade
kravdes att artikeln hade en medelhdg eller hdg kvalitet i SBU:s mall (SBU, 2014), alternativt
uppnadde niva 1 till 3 i Levels of Evidence (CEBM, 2011).

For att genomfoéra en integrerad analys lastes samtliga kvalitativa och kvantitativa artiklar

igenom enskilt i ett flertal omgangar for att mojliggora identifiering av likheter och skillnader

(Kristensson, 2014). Efter att likheter och skillnader identifierats, sammanstélldes de enskilda
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upptackterna till en helhet, som fargkodades efter likheter och skillnader som sedan utifran
inneb6rd omvandlades till teman. De teman som slutligen anvandes och som bedémdes vara

relevanta for syftet aterfinns som underrubriker i studiens resultat (Kristensson, 2014).

Forskningsetiska avvagningar

Litteraturstudien har endast inkluderat studier som har blivit godkénda av en etisk kommitté
alternativt fort ett etiskt resonemang. | enlighet med Kristensson (2014) ska forskningsetik
innebdra att samtliga deltagare har exempelvis deltagit frivilligt vilket aven innebar att de
kunde avbryta sitt deltagande om de ville, samt att alla deltagare fatt fullstandig information
om studiens syfte. En studie som blir provad och godkénd av en etisk kommitté innebar i sin
tur att deltagarna som ar med i studien inte kommer till skada pa nagot sétt eller att studien
kranker deltagarnas integritet, vilket stammer dverens med Helsingforsdeklarationen
(Kristensson, 2014).

Den akademiska hedern har uppréatthallits genom ett uppratthallande av korrekt referering,

samt att litteraturstudiens forfattare forstatt inneborden av plagiat (Kristensson, 2014).

Resultat

Litteraturstudien inkluderade nio studier, varav sju var kvalitativa och tva var kvantitativa. De
lander som studierna var framstéllda i var USA (2), Brasilien (2), Island (2), Sverige (1),
Finland (1) och Kina (1). Den é&ldsta studien som inkluderades var fran ar 2001 och den
senaste fran ar 2020. Samtliga studier beskrev perspektiv och kanslor hos foraldrar med
langvarigt sjuka barn och hur sjukskaéterskan hade en nyckelroll i foraldrarnas situation.

Inkluderade studier redovisas i en artikelmatris (se bilaga 1).

Vid analys av inkluderade studiers resultat framkom tre teman som beskrev foraldrarnas
upplevelse av att ta hand om sitt langvarigt sjuka barn. De identifierade temana var:
Langvarig sjukdom paverkar familjens livssituation, Strategier for att hantera vantade och
ovantade forandringar och Kommunikation mellan sjukskoterska och féraldrar. Under varje

tema aterfanns subteman, se figur 2.

11



Langvarig sjukdom paverkar Strategier for att hantera vantade Kommunikation mellan
familjens livssituation och ovantade forandringar sjukskoterska och foraldrar

Fotakdrar ocn Vardrelationen mellan

Foraldrars omstalining sjukskoterskas e

5 P foraldrar och

till den nya vardagen strategier for att hantera ; 5

i sjukskoterska
situationen
Livskvaliteten riskerar Att bli delaktig i Foraldrar behdver
att paverkas omvardnaden utbildning

Att fa stod nar
kanslorna svallar

Figur 2. En 6versikt 6ver teman och subteman.

Langvarig sjukdom paverkar familjens livssituation
| detta stycke behandlas den omstallning som foraldrar genomgar nar deras barn blir
diagnostiserat med langvarig sjukdom och hur féréldrarnas livskvalitet paverkas och &ven det

stod som foraldrarna upplever sig behdva i samband med denna omstéllning.

Foraldrars omstéllning till den nya vardagen

Nar ett barn blev svart sjukt férandrades rollerna i familjen. Modern visade sig ta mer ansvar
for att varda barnet, och det var vanligt att modern lamnade arbete och andra sociala
ataganden for att ta hand om sitt barn, vilket gjorde henne till den primara vardgivaren
(Figueierdo et al., 2016; Ray et al., 2016; Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al.,
2020). Figueirdo et al. (2016) undersokte vad foraldrarna till langvarigt sjuka barn upplevde i
samband med diagnostisering och hur familjens liv paverkades av att varda det sjuka barnet.
En upptackt var att nar en familj fick ett sjukt barn ledde detta till manga forandringar, i

vardag och i rutiner (Figueirdo et al, 2016).

Kristensson-Hallstrom & Nilstun (2007) understkte och analyserade situationer dar

foraldrarna ansag att det fanns konflikt mellan de olika deltagarna i varden. Foréaldrarna ansag
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sig vara i en svag position da sjukhusmiljon inte var kéand for familjen sedan tidigare
(Kristensson-Hallstrom & Nilstun, 2007).

Det fanns skillnader i hur modern och fadern till barnet paverkades av den langvariga
sjukdomen, da modern ofta blev den som tog mycket ansvar hemma. Det framkom en hdgre
fysisk och psykisk paverkan hos den som tog det primara ansvaret for barnets vard i hemmet
och aven nar barnet var inlagt pa sjukhus (Hopia et al., 2005; Ray et al., 2016). Skillnaden i
hur paverkade vardnadshavarna blev kravde ett mer intensivt samarbetade for att forsoka
forsta varandras perspektiv. Nér den nya typen av samarbete fungerade ledde det till att
familjen hade ett starkare band och att det blev mindre konflikter i hur foréldrar stallde sig till
uppfostran (Figueierdo et al., 2016; Ray et al., 2016). Dock framkom det i studien av Ray et
al. (2016) som undersokte de olika aspekterna av remittering till specialistvard fran bade
foraldern och patientens perspektiv, att det fanns en paverkan pa de familjara banden, da den
foralder som tog det priméra ansvaret for barnets vard inte hade samma tid att umgas med sin
resterande familj som tidigare och oftast blev det att de spenderade mer tid med sin familj nér
det sjuka barnet sov (Ray et al., 2016).

Livskvaliteten riskerar att paverkas

Det framgick att det var vanligt att foraldrarnas egna halsa, bade fysiskt och psykiskt,
forsamrades till foljd av att ta hand om ett svart sjukt barn (Ray et al., 2016; Hopia et al.,
2005). Det var darfor viktigt att foraldrarna tog ansvar aven for sin egen halsa, da en battre
halsa ledde till att de kunde bygga ett béattre foréldraskap, dar de kunde lagga mer energi och
positivitet i sitt vardande av barnet (Hopia et al., 2005; Ray et al., 2016;).

Sigurdardottir et al. (2017) beskrev vikten av att sjukskdterskan stottade foraldrar under den
tid som barnet beh6vde vard pa sjukhus och ge foraldrarna tid att reflektera Gver situationen
och hur de hanterade sitt barns langvariga sjukdom i det dagliga livet. En familj med ett barn
som under en lang tid behévde vardas pa sjukhus, behovde mer invasiva behandlingsatgarder
och kravde regelbunden medicinering och d&rfor hade behov av kontinuerligt stéd av
sjukvardspersonal, upplevde ha samre livskvalitet (Sigurdardottir et al., 2017). En samre
livskvalitet upplevdes vara en konsekvens av en frantagen autonomi, da familjen gick fran att

sjalv kunna planera sin vardag, till att vara beroende av de bestdmmelser som togs med hjélp
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utav sjukskoterskan (Hopia et al., 2005; Sigurdardottir et al., 2017). Autonomin blev dven
paverkad av foraldrars kansla av att nagot ska handa, att de tappade kontroll ver sin vardag
da de inte visste nar det ringde fran skola eller sjukvard (Figueierdo et al., 2016; Ray et al.,
2016).

Foraldrar som var sjukvardare till sitt barn beskrev kéanslan av stress som en orsak till
forlorade rutiner och forsamrat psykiskt maende (Hopia et al., 2005; Ray et al., 2016).
Forlusten av kontroll och angest dver att barnet inte kunde delta i sina vardagliga sysslor, sa
som skola eller aktiviteter, 6kade angesten och stressen hos foraldrarna. Stressen kunde ocksa
aterspeglas i upplevelsen av att aldrig vara ledig och orsakade oro om hur val de faktiskt
kande till familjemedlemmarnas behov (Ray et al., 2016).

Att fa stod nar kanslorna svallar

For foraldrar till ett barn med langvarig sjukdom vantade en lang och komplex process som
var mycket kénsloladdad (Figueierdo et al., 2016). Hopia et al. (2005) undersokte hur
foraldrarna ansag att sjukskoterskan kunde ge stod for att hjalpa till med familjehélsan under
tiden barnet vardades pa sjukhus. Foraldrarna upplevde kanslor av psykisk smarta, lidande,
ovisshet och angest, och om vardrelationen med sjukvardspersonalen inte var god nog for att
uppfylla familjens behov intensifierades dessa negativa kénslor. En kansla av otillrécklighet
uppstod nér foraldrarna inte kande sig bekvama i vardmiljon vilket resulterade i att
foraldrarna uppmarksammade och observerade sjukskoterskorna noggrant och ifragasatte

sjukskoterskornas kompetens (Hopia et al., 2005).

Nar vardrelationen inte uppfyllde foraldrars behov fran halso- och sjukvarden (Figueierdo et
al., 2016) ckade negativa kanslor hos foraldrar eftersom de kande sig berdvade pa det

emotionella stdd som hélso- och sjukvarden skulle kunnat bidra med.

Emotionellt stod fran hélso- och sjukvard (Camurca Torquato et al., 2020, Figueierdo et al.,

2016; Ray et al., 2016; Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020; Yiu & Twinn,

2001) gav familjerna mojlighet att uttrycka kanslor relaterade till sitt barn med langvarig

sjukdom. Kognitivt stod fran halso- och sjukvarden fokuserade pa att utbilda och informera

foraldrar om hanteringen av kanslor som uppstar. Ett emotionellt och kognitivt stod var

betydelsefullt for foraldrar da de kunde dela med sig av erfarenheter av att vara vardgivare till
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sitt langvarigt sjuka barn och de kanslor som uppkommit i samband med att barnet blivit
inlagt pa sjukhus (Sigurdardottir et al., 2017; Svavarsdottir et al., 2020).

Foraldrarna kunde aterfa delar av sin autonomi genom att anskaffa sig mer kompetens om
omvardnaden av sitt barn, vilket dven hjalpte till att stodja de familjara banden (Sigurdardottir
etal., 2017). De familjer som upplevde situationen optimistiskt blev mer sammansvetsade och
kunde darfor hantera barnets langvariga sjukdom mer accepterande som resulterade i en storre
Oppenhet for andra manniskor i liknande livssituation (Ray et al., 2016). En annan positiv
faktor for att oka livskvaliteten for familjen med ett svart sjukt barn, var att det finns ett bra
system som kunde ge stéd och hjélp néar det behévdes (Camurca Torquato et al., 2020; Hopia
et al., 2005; Ray et al., 2016). Camurca Torquato et al. (2020) &mnade att beskriva
foraldrarnas forberedelser av att varda sitt langvarigt sjuka barn i en hemmiljo. Deltagarna i
studien uppgav att ett bra stodsystem inte alltid fanns naturligt (Camurca Torquato et al.,
2020), men det aterfanns hos en del i familj och vanner, och &ven i andra manniskor som

levde i en liknande situation (Ray et al., 2016).

Strategier for att hantera vantade och ovantade forandringar

Underrubrikerna i detta tema behandlar hur foréldrar och sjukskoterska tillsammans skapar
strategier for att hantera familjens fordndrade livssituation. Det beskrivs aven foraldrars
upplevelser av att bli delaktiga i omvardnaden av sitt langvarigt sjuka barn och hur hélso- och

sjukvardspersonal kan forbereda foraldrarna emotionellt.
Foraldrar och sjukskoterskans strategier for att hantera situationen

Yiu och Twinn (2001) syftade att identifiera foraldrars behov i perioden da barnet blev
diagnostiserat, samt under tiden barnet vardades pa sjukhus. Studien uppmarksammade att nar
en familj fick besked om att ett barn &r sjukt blev det initiala svaret hos foraldrarna fornekelse
(Yiu & Twinn, 2001). Foréldrarna behdvde hantera kanslorna som uppstod innan de kunde
acceptera diagnosen, samt innan de kunde téanka pa framtiden och saledes kunde planera
denna (Yiu & Twinn, 2001).

Informella stédgrupper sasom familj, vanner och samhallet hjalpte att reducera de negativa

kanslor som uppkommit nar barnet varit i behov av vard pa sjukhus. Att fa dela sina
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erfarenheter och upplevelser med andra resulterade i ett starkt talamod och en starkt
beslutsamhet for foraldrar med barn som lider av en langvarig sjukdom. Nar féraldrarna
upplevde ett tillrackligt stod fran hélso- och sjukvarden, okade medvetenheten och hjalpte
foraldrarna se familjens styrkor. En d6kad medvetenhet hos foraldrarna kunde i sin tur véagleda
sjukskaterskan att vélja lampliga och familjecentrerade atgarder for att upptacka hur barnets
langvariga sjukdom paverkade den resterande familjen (Sigurdardottir et al., 2017). Foraldrar
upplevde att sjukskoterskans roll i coping blev att vagleda familjen fran det initiala svaret pa
diagnostiseringen, alltsa férnekelsen, som i langden var en negativ copingstrategi. Genom att
istallet utveckla positiva strategier kunde foréldrarna acceptera och hantera situationen battre
(Hopia et al., 2005; Woodson et al., 2015; Yiu & Twinn, 2001).

Foraldrar beskrev olika typer av positiv coping, dar det ingick sadant som att ta en kort paus
fran sin vardag, att ta en tupplur eller grata ut, samt spendera tid med ett husdjur, eller utfora
sina egna behov (Hopia et al., 2005). Tva copingstrategier som var mer framtradande, ur
foraldrars perspektiv, var att vara vélinformerade samt att fa stod utifran (Hopia et al., 2005;
Woodson et al., 2015; Yiu & Twinn, 2001).

Coping kunde dven uppnas genom stod fran sjukskoterskan och fran den egna familjen.
Stodet fran halso- och sjukvarden var grundat i den information som sjukskoterskan erbjod,
sasom kunskap om sjukdomsférlopp. Sjukskoterskan kunde dven starka foraldrarna genom att
gora dem delaktiga i varden, och ge dem en kansla av kontroll (Yiu & Twinn, 2001). Stod
fran familj var aven vardefullt (Hopia et al., 2005) da foraldrarna kunde bli st6ttade bade
emotionellt och finansiellt och familjen blev dven ett stéd som stod stadigt under lang tid (Yiu
& Twinn, 2001).

Woodson et al. (2015) undersokte faktorer som relaterade till barnets langvariga sjukdom och
hur faktorerna paverkade foraldrarnas hanteringsformaga géllande den medicinska
proceduren. | studien framgick det att foraldrar upplevde att deras hantering av coping
paverkades av hur barnet hanterade situationen. Foréldrar vars barn var negativt installt och
gav utlopp for negativa kanslor blev i sin tur en stressfaktor for foraldrar da de ville sitt barns
basta, darfor aterfanns ett behov av att dven hjéalpa barnet med positiva copingstrategier for att
hjdlpa foraldern. For att hjalpa barnet uppna positiv coping var sjukskoterskan och annan

vardpersonal viktiga faktorer (Woodson et al., 2015).
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Att bli delaktig i omvardnaden

Nar ett barn var inlagt pa sjukhus behévde foraldrarna information om sina roller och
forvantade delaktighet (Camurca Torquato et al., 2020; Hopia et al., 2005; Kristensson-
Hallstrom & Nilstun, 2007; Ray et al., 2016; Yiu & Twinn, 2001). Féraldrar beskrev en vilja
av att delta i vardandet och beslutstagandet av sitt barn med langvarig sjukdom men att finna
rollen som vardgivare upplevdes som svar da kanslor av osakerhet och hjélploshet hindrade
fordldrarna fran att veta vad som forvantades av dem. Saledes behévdes adekvat information
och vagledning for att foraldrar skulle forbattra sina strategier och hantering av situationen

baserat pa den enskilda familjens behov (Hopia et al., 2005; Yiu & Twinn, 2001).

Rollen som foralder starktes med aktivt stod fran sjukskaterskan for att klargora vad som
forvantades av dem och vad foraldrarna kunde gora for att hjalpa sitt barn nar barnet befann
sig pa sjukhus. Genom egna forestéllningar av sin roll, skapade foraldrar sina egna sétt att
utdva sin foraldraroll (Hopia et al., 2005). | den initiala delen nar barnet blev inlagt pa
sjukhus, behovde foréaldrar god information om sjukdomen och behandlingen for att lattare
kunna hantera situationen (Yiu & Twinn, 2001). Kanslan av kontroll och delaktighet i
beslutstagandet av sitt barn forstarkes med relevant och grundad information (Hopia et al.,
2005; Yiu & Twinn, 2001).

Foraldrar till barn med langvarig sjukdom forvantade sig att sjukskaterskan skulle forklara
och klargdra de valmgjligheter som fanns for att framja hela familjens héalsa. Det var
sjukskoterskans ansvar att vara observant och dverta ansvaret i situationer dar foraldrarna inte

hade tillracklig kunskap om barnets aktuella tillstand (Hopia et al., 2005).

Kommunikation mellan sjukskoterska och foraldrar

Under foljande tema beskrivs vardrelation som skapas mellan foraldrar och sjukskoterska och

hur halso- och sjukvardspersonal kan vara en tillgang for foraldrarnas kompetensutveckling.
Vardrelationen mellan foréaldrar och sjukskoterska

Kommunikation mellan vardpersonal och foraldrar hade stor betydelse for att fa information
om barnets tillstand (Camurca Torquato et al., 2020; Figueierdo et al., 2016; Hopia et al.,

2005; Kristensson-Hallstrom & Nilstun, 2007; Yiu & Twinn, 2001), da foraldrarna vande sig
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till vardpersonalen for att fa information om barnets sjukdom och vardpersonalen vande sig
till foraldrarna for att fa svar pa fragor om barnet var oférmdget att svara sjalv (Camurca
Torquato et al., 2020). Informationen fran foraldrar spelade roll for planering och utformande
av vardplan och de resurser som behovde sattas in. Enligt foraldrarna i denna studie hade
sjukskaterskan en fundamental och professionell roll i vardandet av det sjuka barnet och det
krdvdes darfor att det fanns en medvetenhet hos sjukskoterskan om vikten av att inkludera

foraldrarna i omvardnaden (Camurca Torquato et al., 2020).

Sjukskoterskan hade regelbunden kontakt med féraldrarna under tiden som barnet behévde
vard pa sjukhus, vilket innebar att det fanns majlighet att ge rad och stod till foraldrar. Att
kunna ge rad och stod resulterade i en battre och sakrare omvardnad dven nar barnet inte
langre behovde vardas pa sjukhus (Hopia et al., 2005). Dessvarre paverkades vardrelationen
av sjukskoterskans tidsbrist och arbetsbelastning vilket kunde forhindra forverkligandet av

vardplanen i dess helhet (Camurca Torquato et al., 2020).

Nar ett barn vardades pa sjukhus forstarktes den vardagliga radslan och det var viktigt att
sjukskoterskan bekraftade foraldrarnas kénslor och behov (Yiu & Twinn, 2001). Genom en
god vardrelation upplevde foraldrar en anpassning till rutiner relaterade till omvardnad och
sjukhusmiljo, vilket ledde till att den initiala rddslan minimerades (Camurga Torquato et al.,
2020). Foraldrar beskrev betydelsen av att kunna férmedla sin emotionella pafrestning till
vardpersonalen som en viktig faktor i vardrelationen. En fungerande kommunikation kunde
ge klarhet i vad foraldrarna behévde gora for att framja bade sitt barns och sitt eget
valbefinnande i relation till barnets sjukdom. I situationer dér kanslor inte fick utlopp, borde
sjukskaterskan fraga och uppmuntra foraldrarna att prata om vad de upplever (Hopia et al.,
2005).

Foraldrar behdver utbildning

Foraldrarna blev ansvariga for att varda barnet hemma, och behovde darfor forskaffa sig nya
kompetenser for att kunna ta hand om sitt barn (Camurca Torquato et al., 2020; Figueiredo et
al., 2016; Ray et al., 2016).

Att ha tillgang till information och saledes kunna forbereda sig for méjliga scenarion framjade
att familjen inte blev chockerade vid en plétslig hédndelse och att de kunde forberett de
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resurser som behdvdes for att kunna hantera plotsliga forandringar. Att vara forberedd kunde
ge familjen hopp (Hopia et al., 2005).

Foraldrarna genomgick en komplex process i forberedandet for att kunna ansvara for sitt
barns omvardnad vilket kravde en forstaelse for att foraldrarna behover information och
utbildning i procedurerna kring omvardnaden. Det kravdes &ven information och uthildning
till foraldrarna i hanteringen av svarigheter som kunde uppsta under forloppet (Camurca
Torquato et al., 2020).

Att informera och utbilda foraldrarna tillrackligt och evidensbaserat, innebar att
sjukvardspersonalen kunde forandra och komplettera vardplaner och strategier efter varje
familjs egenskaper och svarigheter (Camurca Torquato et al., 2020). | studien av Yiu och
Twinn (2001) framgick betydelsen av information, band och stod mellan vardpersonal och
foraldrar som nagot som kunde starka foraldrarna i vardandet av deras barn. Information,
band och stdd resulterade i en positiv coping och hantering av situationen under tiden familjen
befann sig i en sjukhusmiljo. Foraldrar upplevde att muntlig och skriftlig information fran
sjukskaterskan formade en grund for att hantera barnets langvariga sjukdom och den stress
som tillkom eftersom att vara pa sjukhus var en av de svaraste upplevelserna for foraldrarna
(Hopia et al., 2005). Det kravdes en balans mellan barn, foraldrar och vardpersonal da
vardpersonal hade 6vertag nar det berdrde information och kunskap om sjukdom och
sjukdomsforlopp (Kristensson-Hallstrom & Nilstun, 2007). Darav blev vardpersonalens
ansvar att observera och forhindra situationer som kunde skapa negativa kénslor hos

foraldrarna (Kristensson-Hallstrom & Nilstun, 2007).

Att vara valinformerad innebar att fordldern sokte information sjalvstandigt och tog emot
information fran vardpersonalen (Hopia et al., 2005; Woodson et al., 2015; Yiu & Twinn,
2001). Det viktiga var att foraldern fick den information som uppfyllde de aktuella behoven
och att foraldrarna upplevde att sjukvardspersonalen tog hansyn till vad foraldrarna kéande sig
redo att acceptera. En del foréldrar ville ha all information som fanns tillganglig for att kunna
forbereda sig for alla mojliga scenarion som kunde komma att utspela sig, medan andra

familjer enbart ville ha information om det som var aktuellt (Hopia et al., 2005).

Diskussion
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Diskussion av vald metod

Studiens syfte var att belysa foraldrars upplevelse av att ha ett langvarigt sjukt barn med
behov av insatser fran hélso- och sjukvard. Da en litteraturstudie gjordes for att undersoka
syftet begrénsades studien till redan utford forskning. Om en prospektiv studie istallet hade
utforts dar ny information hade samlats in, hade resultatet mojligen fatt ett annat utfall. Den
icke-systematiska Gversikten som studien hade kan ha haft en paverkan pa resultatet
(Kristensson, 2014). Om studien utférts som en systematisk dversikt kunde resultatet blivit
annorlunda. Studien utgick fran en induktiv ansats, vilket innebar att skapa en giltig teori som
bygger pa generalisering, som i sin tur betydde att skapa en helhet utifran delarna. Den
induktiva ansatsen valdes framfor den deduktiva ansatsen dar helheten bryts ner till mindre
delar. Om en deduktiv ansats hade valts hade andra teman identifierats, vilket kunde ha

paverkat utfallet av studien (Kristensson, 2014).

Studiens litteratur soktes upp i databaserna PubMed och Cinahl, vilka bada var relevanta for
syftet da PubMed har ett storre medicinskt fokus och Cinahl inriktar sig pa vardvetenskap
(Kristensson, 2014). Bade kvalitativa och kvantitativa studier inkluderades for att fa ett
bredare urval. S6korden som anvandes var utvalda for att spegla studiens syfte, och sokorden
anses ha uppnatt en tillracklig spegling. Att sokorden valdes utifran termer i syftet 6kade
studiens tillforlitlighet och ledde till att resultatet svarade syftet. De booleska termerna som
anvandes var AND och OR, men termen NOT utelamnades. Att anvanda NOT hade kunnat fa

konsekvenser pa urvalet och gora detta mindre.

Syftet med studien var att fa fram foraldrarnas perspektiv, vilket kravde att studier behandlade
bada foraldrarna. Syftet med att enbart inkludera studier med foraldraperspektiv var att utga
fran syftet och pa sa satt skapa en hogre tillforlitlighet. Att utveckla studien med ett
genusperspektiv hade varit av intresse for att specificera perspektivet och fa en djupare

forstaelse, men detta ingick inte i syftet i den aktuella studien.

Att anvanda en avgransning till det engelska spraket gjorde att artiklarna som inkluderades
bidrog till ett bredare perspektiv & om bara svenska anvénts. Avgrénsningen innebar
samtidigt att andra relevanta studier blev exkluderade pa grund utav att de var skrivna pa
annat sprak. Ingen begransning gjordes till deltagarnas alder, kon eller nationalitet, da dessa
faktorer ansags kunnat paverka resultatet vid begransning. En avgransning av alder, kén och

nationalitet hade kunnat exkludera relevanta studier och givit den aktuella litteraturstudien
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begransad 6verforbarhet. Den nationella éverforbarheten till Sverige var dock begransad da
enbart en utav studierna utfordes i Sverige och tva i ett annat nordiskt land.

For att fa ett sa tillforlitligt resultat som mojligt uteslots inga delar av studieresultatet eller pa

vinklades.

Diskussion av framtaget resultat

Studien har belyst foraldrars upplevelser av att ha ett langvarigt sjukt barn med behov av
insatser fran halso- och sjukvard. De tre huvudtemana kommer att diskuteras. Foraldrarnas
emotionella omstallning behandlades da det framkom att detta upplevdes problematiskt och
att foraldrarna ansag att sjukvardspersonalen behévde ha mer forstaelse och kompetens for
den forandring foraldrarna genomgar. Aven foraldrars praktiska omstallning, det vill séga att
bli sitt langvariga sjuka barns primara sjukvardare, kravde ytterligare stod fran hélso- och

sjukvardspersonal.

Langvarig sjukdom paverkar familjens livssituation

Studiens resultat visade en paverkan pa foraldrarnas fysiska och psykiska halsa och att
foraldrarna upplevde det nodvandigt att fa utlopp for sina kanslor. Studiens resultat visade
aven att genom familjecentrerade omvardnadsatgarder kunde en hogre kvalitet pa emotionellt
stod uppratthallas. | samband med den emotionella omstéllningen foraldrarna genomgick
identifierades kanslor av hoppldshet, oro, angest, radsla och stress, vilket i sin tur paverkade
foraldrarnas hantering av den nya livssituationen. | studien av Ray et al (2016) framkom det
att upplevda kanslor hade direkt paverkan pa det vardagliga livet eftersom foraldrar till barn
med langvarig sjukdom blev tvungna att genomga en process som upplevdes oforutsagbar och
okontrollerbar. Processen var i sig problematisk och detta resulterade i ett stort kansloutlopp

och en osékerhet relaterad till den obekanta sjukhusmiljon.

Costello et al. (2011) behandlade sjukskdterskans upplevelse av familjecentrerad omvardnad,
dar det framkom att sjukskdoterskan sag sig sjalv som ett verktyg for att starka foraldrarna i
den emotionella omstallning och utveckling som skedde nér ett barn blev diagnostiserat med
en langvarig sjukdom. Sjukskoterskorna menade att for att kunna ge barnet en fullgod vard,

var det viktigt att foraldrarna kande att deras kanslor och 6nskemal blev bemétta av hélso-
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och sjukvardspersonalen, da en trygg foralder hjalpte barnet att kdnna sig mer bekvam i
obekanta situationer (Costello et al., 2011).

Strategier for att hantera vantade och ovantade férandringar

| litteraturstudiens resultat framkom det att foraldrautbildning var en central del i hur féraldrar
hanterade omstéllningen fran att ta hand om sitt friska barn till att ta hand om sitt barn med
langvarig sjukdom. Figueiredo et al. (2016) undersokte bland annat hur hemkomsten var for
familjen efter det att ett barn blivit diagnostiserat med en langvarig sjukdom. | studien
framkom det att foréldrarna behovde tillracklig kompetens for att kunna ta hand om alla
omvardnadsmoment i hemmet. Enligt Costello et al. (2011) upplevde sjukskoterskan att
utbildning av vardnadshavaren ingick i deras vard av det langvarigt sjuka barnet, och for att
kunna varda fran ett familjecentrerat perspektiv kravdes det att insatser fran halso- och

sjukvard utvecklades och gjordes mer tillgangliga.

For att kunna ha tid och majlighet att sjalvstandigt utfora de nya omvardnadsmomenten
kravdes en forandring i familjens rutiner. Den storsta forandringen i rutinerna efter hemkomst
blev det fér modern, som i flertal studier ansags vara den primara vardgivaren. Det fanns dock
inte underlag nog for att forutsatta att modern alltid anses vara den priméra vardgivaren, da
det saknades information om hur modern blev den priméra vardgivaren och inte fadern.
Sigurdardottir et al (2017) jamforde modern och faderns perspektiv pa omvardnaden och fann
skillnader i vad de ansag vara god vard men skillnaderna belyste inte varfér modern anses
vara den primara vardgivaren. Studien belyste dock att fadern var mer bendgen att anpassa sig

till den nya situationen, bade emotionellt och fysiskt (Sigurdardottir et al., 2017).

Den praktiska omstallningen skedde dock inte bara i familjens hemmiljé. Nar barnet vardades
pa sjukhus kravdes det att foraldrarna anpassade sig och behdll sin roll som forélder, dock
beskrevs det i Costello et al. (2011) studie att sa inte alltid var fallet. Costello et al. (2011)
beskrev hur sjukskoterskorna upplevde att en brist i médngden kompetent personal &ven
drabbade foraldrarna, da det blev foraldrarna som fick stotta upp i de omvardnadsuppgifter de
var utbildade att utfora. I litteraturstudien framkom det att foraldrar till Iangvarigt sjuka barn
fann stolthet i att vara en del av den medicinska omvardnaden av barnet, och att saledes fa

lara och uthilda sig for att fa en starkare autonomi inom familjen. Hopia et al. (2005) beskrev
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att ndr ett barn var inlagt pa sjukhus var det dock sjukskoterskans uppgift att delegera ansvar

och kunna avgora nar féraldrarna inte var kapabla att utféra ett omvardnadsmoment.

Att en sjukskoterska skulle avgora foralderns kapabilitet i omvardnaden av det egna barnet
kunde ses som problematiskt, vilket betonade vikten av varfor det var viktigt att kommunicera
om vem som gjorde vad. Ett tydliggérande av vem som hade vilket ansvarsomrade ledde till
en béttre upplevelse for alla involverade parter.. Studien av Harrington et al (2017) beskrev att
om kommunikationen mellan foraldrar och sjukskoterskan daremot inte uppfyllde féraldrars
behov och darfor resulterade i en negativ upplevelse, riskerades foraldrars tillit och fortroende
for halso- och sjukvardspersonalen (Harrington et al., 2017).

Att ta hand om ett barn som blivit diagnostiserat med en langvarig sjukdom innebar saledes
forandringar i hur en forélder tar hand om sitt barn. N&r det uppstod ett behov av att bjuda in
en sjukskoterska i sin vardag kravdes det att den person som kom in kunde se till hela
familjeenheten (Hopia et al., 2005), alltsa att sjukskoterskan hade ett familjecentrerat
arbetssatt. Det familjecentrerade arbetsséttet innebar att sjukskoterskan ser till hela
familjeenheten och inte bara det sjuka barnet, vilket hon kunde géra genom god
kommunikation och mojlig anpassning till familjens rutiner (Costello, 2011).
Litteraturstudiens resultat pavisade vikten av att sjukskdterskan vardade familjen som enhet
som i sin tur innebar ett samarbete for uppfyllelse av foraldrars behov och 6nskemal (Whall,
1986).

| resultatet aterfanns det att foraldrars hantering av forandring varierade. Ett flertal
inkluderade studier beskrev att foraldrars copingstrategier var vitala for hantering av den
emotionella omstéllningen. Sjukskoterskor som deltog i studien av Costello et al. (2011)
ansag att det ingick i deras arbetsuppgifter att vara ett verktyg for samtalsstod for foraldrar, i
den aktuella studiens resultat framkom det dock att foraldrar upplevde det vérdefullt att
samtala med andra familjer som befann sig i eller hade befunnit sig i samma situation. Att
kunna samtala med andra i likvardiga situationer innebar dock att foréldrarna sjalva behévde

vara tillrackligt stabila i sina kanslor for att kunna erhalla det stod de behovde.

Kommunikation mellan sjukskoterska och foraldrar
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Litteraturstudiens resultat visade att sjukskoterskan spelade en viktig roll for foraldrarnas
upplevelse av att ha ett langvarigt sjukt barn. Enligt Halso- och sjukvardslagen (1982:763),
ska det finnas en god kontakt mellan patient och halso- och sjukvardspersonal som ska vara
grundat i en respektfull vardrelation. Foraldrars forvantningar pa sjukskoterskan grundade sig
i att vardrelationen mellan foralder och sjukskoterska var valfungerande. Férvantningarna pa
sjukskaterskan, fran foraldrarnas perspektiv, innefattade att sjukskoterskan var kompetent nog
for att kunna varda och ge tillrackligt god information. Harrington et al. (2017) och Nuutila &
Salentera (2006) belyste vikten av foraldrars forsta mote med halso- och sjukvardspersonal,
da detta mote lade grunden foér den framtida vardrelationen. Det var viktigt att foraldrarna
redan vid det forsta motet fick fortroende for den personal som rérde sig runt deras barn for
att senare kunna identifiera gransen mellan omvardnad och foréaldraskap (Balling &
McCubbin, 2001).

For att kunna uppfylla foréldrarnas upplevda behov, behdvde sjukskoterskan darfor vara
tillrackligt kompetent ur ett familjecentrerat perspektiv (Yiu & Twinn, 2001). Liknande
resultat framkom i litteraturstudien da sjukskoterskan var en viktig roll for foraldrar med
behov av information och stod. Nar foraldrarna fick evidensbaserad information om och st6d i
omvardnaden av sitt langvarigt sjuka barn, 6kade deras medvetenhet om den egna familjens
styrkor och svagheter. Nar ett barn blev diagnostiserat med langvarig sjukdom var det
daremot viktigt att forsakra sig om att inkludera barnet i omvardnaden i den man barnet

ansags vara kapabel att ta adekvata beslut.

Fordelen av att applicera familjecentrerad omvardnad blev att familjeenheten larde sig att
anpassa sin livssituation nar barnet blev diagnostiserat med langvarig sjukdom. En
familjecentrerad omvardnad gav dven upphov till tillfredsstallelse for fordldrarna som kunde
skapa och utveckla sig en kompetens om sitt barn (Petersen et al., 2004). Familjecentrerad
vard har under en langre tid varit den teori som rekommenderats nar ett barn drabbats av
langvarig sjukdom och behovt vardas pa sjukhus (Coyne et al., 2018). Pa senare tid har
barncentrerad omvardnad utvecklats och fatt genomslag da fokuset ligger pa barnet, till
skillnad fran familjecentrerad omvardnad som fokuserar mer pa familjen som en enhet och
vander sig mer till den vuxna individen. Barncentrerad vard grundar sig i att barnet har

samma rattigheter som en vuxen och darfor ar det viktigt att sjukskdéterskan uppmarksammar
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och applicerar barnets behov i varden och vénder sig till barnet for beslut som barnet & moget
nog att ta (Stalberg et al., 2018).

Litteraturstudiens resultat pavisade att foraldrarna upplevde att det férekom en tidsbrist bland
de sjukskaterskor som de motte, vilket paverkade relationen mellan foralder och
sjukskoterska negativt. Sjukskoterskans arbetsbelastning resulterade i att relevanta riktlinjer
inom halso-och sjukvard ej uppfylldes till den grad som var tillfredsstallande. Foraldrarna
upplevde att de till foljd av detta blev berévade pa rad och stod som sjukskdéterskorna hade

kunnat erbjuda dem.

Foraldrar som hade ett barn med langvarig sjukdom uppvisade ett behov av ny kompetens for
att kunna hantera den emotionella processen. Studien av Nuutila och Salentera (2006) starkte
foraldrars upplevelser av att fa kompetens om sitt langvarigt sjuka barn vilket féraldrarna
menade att de fick av en tillitsfull och kompetent sjukskoterska.

Slutsats och kliniska implikationer

Litteraturstudiens resultat visade att foraldrar ansags sig vara i behov av information och
utbildning fran sjukskoterskan om hur foréldrar skulle kunna anpassa sig till den nya
livssituationen. Det var darfor viktigt att det fanns tid och stod i tillracklig utstrackning fran
sjukskaterskan for att uppfylla behovet fran foraldrarna. Stodet fran sjukskoterskan
inkluderade bade emotionellt stod, kognitivt stod och stod i strategier for att kunna varda sitt
langvarigt sjuka barn nar barnet inte langre behovde vardas pa sjukhus. Sjukskdéterskan
behovde vara kompetent bade nar det gallde patofysiologi och kompetent kring omvardnad ur
ett familjecentrerad perspektiv. Det betydde att sjukskéterskan ska i méjlig utstrackning
anpassa sig efter varje enskild familjs behov och 6nskemal. Litteraturstudien tydde pa att det
fanns en problematik i sjukskoterskans arbetsbelastning och tidsbrist vilket hade direkt
paverkan pa foréaldrars upplevelser och livskvalitet. Det behovs darfor fortsatt forskning pa
hur organisationen kan underlatta sjukskoterskans arbetsvillkor for att kunna mota varje

enskild familjs behov.
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Forfattarnas arbetsfordelning

Samtliga delar i litteraturstudien har arbetats fram gemensamt och har fordelats jamnt mellan
litteraturstudiens forfattare. Datainsamlingen har lasts igenom sjalvstandigt for att sedan

diskuteras gemensamt och involvera i resultatet. Alla delar i litteraturstudien ar framarbetade

och sammanstallda tillsammans.
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Bilaga 1 (1): Artikelmatris
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