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Abstrakt

Bakgrund: Med anledning av Barnkonventionens inkorporering i svensk lag ér det idag hogst aktuellt att
undersdka och diskutera hur barn upplever att de ges mdjlighet att vara delaktiga i sin vard. Barns
delaktighet bygger pa en god kommunikation och relation till hélso- och sjukvérdspersonal. Trots
foreskrifter om att barn bor vardas pa avdelningar avsedda och anpassade till dem, forekommer det
regelbundet att barn vardas pd vuxenavdelningar. Syfte: Att genom en litteraturstudie beskriva hur barn
upplever att de ges mdjlighet att vara delaktiga i sin vard, med utgangspunkt i barnets perspektiv. Metod:
En icke-systematisk litteraturstudie med induktiv ansats. Resultat: Fyra huvudkategorier som beskrev hur
barn upplevde att de gavs mdjlighet att vara delaktiga i sin véard identifierades; Upplevelser av
information, Delaktighet i beslutsfattande, Relationer och fortroende och Anpassad kommunikation.
Slutsats/kliniska implikationer: Barn dr och kommer alltid vara en del av varden. Det ar dérfor viktigt
att belysa barnets perspektiv for att synliggdra vilka faktorer som frdmjar deras delaktighet. Med ett
personcentrerat forhallningssitt, praglat av tillit och fortroende, kan barnsjukvarden anpassas i syfte att
gynna barns delaktighet i sin vard.
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Introduktion

Problemomrade

Inom hélso- och sjukvarden rader en utgangspunkt i att vard sé langt som mdgjligt ska utformas
och ges 1 samrad med patienten (Patientlag, 2014). Vikten av patientens delaktighet framkommer
inte bara i lagstiftning utan &r dven vil etablerad i tidigare forskning (Andersson et al., 2015;
Paukkonen et al., 2021; Statens beredning for medicinsk och social utvédrdering [SBU], 2017a). I
takt med att delaktighet allt mer lyfts fram som en betydelsefull princip inom hélso- och
sjukvirden har den dven borjat diskuteras i relation till olika patientgrupper, déribland barn
(Zillén, 2020). Med anledning av Barnkonventionens inkorporering i svensk lag édr det idag hogst
aktuellt att diskutera hur sjukvarden kan arbeta for att 6ka barns delaktighet i sin egen véard.
Barns delaktighet dr ndmligen en viktig forutsittning for savil barns hantering av sin sjukdom

och motivering till behandling som 6kad sjédlvkéansla (Gilljam et al., 2016).

Att hélso- och sjukvardspersonal mojliggor for barns delaktighet i sin vard &r 1 grunden en fraga
om barns rattigheter (UNICEF Sverige, 2018). Barns ritt att uttrycka sig och f4 sin mening
respekterad dr ndmligen forenligt med sévil svensk lagstiftning (Lag om Fdrenta nationernas
konvention om barnets réttigheter, 2018) som Sveriges folkrittsliga ataganden (UNICEF
Sverige, 2018).

For att mojliggora barns delaktighet i sin egen védrd dr en god kommunikation grundldggande
(Johansson, 2019). Nér barn involveras i kommunikation och utbyte av information mojliggor
det for att barns asikter, upplevelser och dnskemédl kan komma till uttryck. Viss forskning tyder
dock pd att beslutsfattande och den fridmsta kommunikationen sker mellan barnets
vardnadshavare och hilso- och sjukvérdspersonal, snarare 4n i1 direkt forbindelse mellan barn och
personal (Coad & Shaw, 2008; Coyne, 2008; Lambert et al., 2011). Konsekvenserna av detta kan
bli att barns tillit till sjukskoterskan och till sin egen beslutsformaga brister (Johansson, 2019),
och dérmed att delaktigheten uteblir (Gilljam et al., 2016; Johansson, 2019). En viktig aspekt 1
foreliggande studie blir att undersdka hur barn, 7-12 ar, upplever att de ges mdjlighet att vara
delaktiga i sin egen vérd. Detta for att ge en uppfattning om barnets perspektiv som 1 sin tur kan

underlitta hilso- och sjukvérdspersonals arbete for barnets bésta i varden.



Bakgrund

Perspektiv och utgdangspunkter

Enligt Svensk sjukskdterskeforenings (SSF, 2017b) Kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska ska varje vardmote praglas av ett personcentrerat forhallningssétt dar personen
bakom sjukdomen sitts 1 fokus. Det mojliggdrs bland annat genom att sjukskoterskan anpassar
motet efter savil individuella behov, virderingar, integritet och vardighet som faktorer sasom

alder, kultur och miljo.

For ytterligare forforstaelse for foreliggande studie dr det grundlidggande att skilja pa de tva
begreppen barnperspektiv och barnets perspektiv. De tva begreppen, vars utgangspunkt skiljer
sig 4at, kompletterar varandra 1 forskning om barn och unga (Nilsson et al.,, 2015).
Barnperspektivet utgar frdn det perspektiv vuxna har nir de objektivt forsoker forstd barns
uppfattningar och erfarenheter. Barnets perspektiv utgar istillet frdn barns subjektiva tankar,
idéer, uppfattningar om och erfarenheter av sin omgivning (Nilsson et al., 2015; Soderbéck et al.,
2011). Nér bida dessa begrepp beaktas menar Nilsson et al. (2015) saledes att bade en objektiv
och en subjektiv utgdngspunkt kan studeras. Foreliggande studie har sin utgdngspunkt 1 barnets
perspektiv, det subjektiva, for att pa s& sdtt fi insikt i hur barn sjdlva upplever eventuell

delaktighet 1 sin vard.

Barn som patient

Den europeiska, icke-statliga organisationen The European Association for Children in Hospital
(EACH, 2021) arbetar for alla barns rattigheter inom sjukvérden. | EACH:s stadgar (charter) om
barns rittigheter inom hélso- och sjukvdrden framgér bland annat att barn inte ska vardas pa
vuxenavdelningar (EACH, u.4.). Trots det forekommer det regelbundet i Sverige att barn vardas
pa vardavdelningar samt intensivvardsavdelningar avsedda for vuxna (Ygge, 2015). P4 nagra av
Sveriges storsta sjukhus hdnvisas barn med skador i leder och skelett direkt till akutmottagningar
for vuxna (Akademiska sjukhuset, 2021; Region Skéne, 2021a; Region Skéne, 2021b). P4 ett
antal svenska sjukhus finns inte heller barnakutmottagningar, utan barn och vuxna hénvisas till
samma akutmottagning (Vardanalys, 2018). Vuxenenheter skiljer sig fran barnenheter sa tillvida

att de ofta saknar den kompetens hos personal och de resurser som naturligt forekommer pa



barnenheter, som exempelvis barnsjukskoterskor, lekterapi och en anpassad miljo (EACH, u.d).

Utan atgérder som &r anpassade till dlder riskerar barn att uppfatta vardmotet som éngestfyllt.

Omvardnad utifran barns perspektiv

Enligt SSF (2014) dr omvardnad sjukskoterskans ansvarsomrdde. Omvardnaden utgar fran en
humanistisk grundsyn och sker pd en personniva dir ménniskans mojligheter samt unika
forutsittningar dr grundliggande. Personcentrerad vérd ska ges pa samma respektfulla sitt till
sédvdl vuxna som barn (SSF, 2017a). Omvérdnadsteoretikern Joyce Travelbee framhdver att
omvardnadens viktigaste element dr “ménniskan som individ, lidande, mening, mainskliga
relationer och kommunikation” (Kirkevold, 2000, Kapitel 6). Utover sjukskoterskans ansvar for
omvardnad enligt SSF:s (2014) definition, forekommer dven ett ansvar for den mellanménskliga
relationen (Kirkevold, 2000, Kapitel 6). Den mellanménskliga relationen dr dmsesidig och
central for en humaniserad omvardnad. Den kan endast existera mellan konkreta personer, vilket
med andra ord innebdr att de abstrakta rollerna patient och sjukskdterska maste forkastas.
Travelbee menar att en forutséttning for en mellanménsklig relation dr att sjukskoterskan har en
forméga att lata sitt intresse for andra ménniskor styra och ddrmed ser varje patients subjektiva
upplevelse. Pa sé sétt undviker sjukskoterskan i1 fraga att tolka respektive patient utifran likheter

med andra patienter (Kirkevold, 2000, Kapitel 6).

I vardmdtet med barn behover barnets onskemal och unika behov beaktas for att delaktigheten
ska kunna optimeras dérefter (Ruhe et al., 2016b). Enligt Hallstrém (2015) varierar barns behov
beroende pa den situation de befinner sig 1 samt hur de upplever den. I en situation som barnet
inte uppfattar som hotfull behdver behov sasom fysisk aktivitet, nya erfarenheter, information
och en kinsla av delaktighet i vardandet motas. Om situationen didremot upplevs som hotfull
uttrycker barn snarare ett behov av att ha en kontroll Over situationen, fi4 sin integritet
respekterad samt vara omringad av sddant som &r bekant och familjart. For att gynna barns
upplevelser 1 vardrelaterade situationer dr en god relation till hidlso- och sjukvardspersonal viktig
(Gilljam et al., 2016; Hallstrom, 2015; Jepsen et al. 2019). Dessa behov representeras dven i 5
kap. 1 § Halso- och sjukvérdslagen (HSL, 2017). Dir framgar det bland annat att varden ska
uppfylla de behov patienten har av trygghet, sdkerhet, god kontakt med hilso- och
sjukvérdspersonal samt att patientens integritet och sjdlvbestimmanderitt ska respekteras. Hélso-
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och sjukvérden ska dven ta hénsyn till barns bista ndr de dr mottagare av vard (5 kap. 6 § HSL,

2017; 1 kap. 8 § Patientlag, 2014).

FN:s barnkonvention

FN:s konvention om barnets réttigheter (hddanefter “Barnkonventionen’) definierar ett barn som
varje médnniska under 18 &r (UNICEF Sverige, 2018). Barnkonventionen dr en del av svensk
lagstiftning och slér fast att barn inte &r en 4godel utan individer med egna réttigheter (Lag om
Forenta nationernas konvention om barnets rittigheter, 2018). Barnkonventionen utgors av
bestimmelser i form av 54 artiklar avseende barns réttigheter (UNICEF Sverige, 2018). Bland
dessa finns artikel 3 som stadgar “att barnets bista ska beaktas vid alla beslut” och artikel 12 som
innebdr “att alla barn har rétt att sdga sin mening och fa den respekterad”. Med hansyn till artikel
12 bor hélso- och sjukvardspersonal lyssna mer till barn och involvera dem i kommunikation och
utbytet av information (Harder et al.,, 2016; Karolinska Institutets folkhédlsoakademi [KFA],
2011). Detta foranleder att barns synpunkter i storre utstrdckning kommer till uttryck vilket
vidare mdjliggdr for hilso- och sjukvardspersonal att halla barnen delaktiga i sin vérd. Det ar
endast mojligt om kommunikationen anpassas till barnets kunskapsniva. Barns ritt att soka och
ta emot information tydliggdrs dven i1 barnkonventionens 13:e artikel (UNICEF Sverige, 2018).
Aven artikel 17 berdr &mnet information och klargor barns ritt till information som frimjar bland

annat deras psykiska och fysiska hélsa.

Delaktighet

Delaktighet definieras av Svenska Akademien (2021) som aktiv medverkan och &r enligt
Socialstyrelsen (2014) grundlidggande for hilso- och sjukvard. Inom hélso- och sjukvérd innebéar
begreppet att patienten ska uppmuntras till att delta och ha inflytande i1 sin vard for att
vardtagarens integritet pa sd sétt ska bibehallas samt att foljsamheten till behandlingen ska dka.
For att patientens delaktighet ska vara mdjlig behover sjukskoterskan kommunicera med en
anpassad information till patienten (Gilljam et al., 2016; Socialstyrelsen, 2014; SSF, 2017a;
Sveriges Kommuner och Landsting [SKL], 2011).

Enligt Travelbees omvardnadsteori mojliggdér kommunikation en mellanménsklig relation mellan
sjukskoterska och patient (Kirkevold, 2000, Kapitel 6). For att mdta patientens behov behdver
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kommunikationen vara effektiv och ske under forutséittningen att den skapas for att lara kénna
patienten. Socialstyrelsen (2015a) menar att kommunikation ska anpassas efter patienten och

dennes situation.

Kommunikation med barn

Hur snabbt den kommunikativa utvecklingen sker beror pa flera faktorer och ar hogst individuell
(Johansson, 2019). I forskoleédldern (2-6 &r) utvecklas den kommunikativa formagan snabbt och
barn i denna alder borjar sétta ord pa kinslor och prata om egna upplevelser (Socialstyrelsen,
2018a). De har en formaga att borja latsas kidnna och ddarmed uttrycka ndgot de egentligen inte
upplever. Yngre skolbarn (7-12 ar) kan i storre utstrickning aterge handelser och uttrycka
kénslor och tankar. De har en ytterligare fardighet att forstd innebord i1 ord och sammanhang.
Gillande ungdomar fran 12 &rs dlder befinner de sig i en grazon mellan barn och vuxna
(Grufman & Krabbe, 2014). Generellt sett har de en 6kad férmaga att resonera och fora en dialog

likt vuxna (Socialstyrelsen, 2018a).

Specifikt for barns kommunikation ar att den verbala delen endast utgor en liten del (Johansson,
2019). Barn formedlar mycket med sitt kroppssprak och exempelvis smérta och oro kan
exponeras genom muskelspidndhet och ansiktsuttryck. I motet med barn ar det som sjukskoterska

viktigt att anvénda kroppsspraket omsorgsfullt for att drligt formedla vad som faktiskt menas.

Gillande kommunikation med barn pa sjukhus tyder tidigare forskning pa att den frimst sker
mellan hidlso och- sjukvérdspersonal och barnets vardnadshavare (Coad & Shaw, 2008; Coyne,
2008; Lambert et al., 2011). Barnet ges dd inte mdjlighet att delta 1 full utstrackning géllande
beslut i sin vard, utan intar istdllet en passiv roll i kommunikationen. Om kommunikationen
istdllet anpassas och riktas till barnet kan barnets kénsla av inflytande och delaktighet stérkas
(Gilljam et al., 2016). Vidare beskriver Coad och Shaw (2008) att det ar av vikt att

sjukskoterskan tar reda pa vad barnet kdnner for att kunna moéta dess behov.

Vardmotet mellan barn och sjukskoterska

I regel befinner sig patienter i underldge gentemot den som vardar (Socialstyrelsen, 2015a). Om

patienten dessutom &r ett barn finns risken att barnet hamnar 1 ytterligare en underldgsen position
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da det rader en aldersskillnad 1 forhallandet mellan barnet och den vuxna (Soderbick et al.,
2011). Barn som patient riskerar alltsd att hamna 1 ett dubbelt underldge, da den som vérdar
befinner sig 1 dverldge bade som vuxen och i sin profession (Johansson, 2019). Barns roll som
patient 1 dubbelt underldge gentemot sjukskoterskan riskerar att leda till ett alltfor foljsamt
beteende 1 kommunikationen, dir barnet forsoker gora vardgivaren till lags snarare dn att
uttrycka sina egna dsikter. Genom att ge barnet mdjlighet att vara delaktig och ge barnet en aktiv
roll i kommunikationen kan ett sddant beteende undvikas (Johansson, 2019; Socialstyrelsen,
2015b). En aktiv roll kan dstadkommas genom ett visat intresse for vad barnet férmedlar, att
barnet far mojlighet att uttrycka sina asikter samt att information anpassas efter barnets kunskap
(Gilljam et al., 2016; Johansson, 2019; Lambert et al., 2011; Socialstyrelsen, 2015b). Nér barn
far mojlighet till en aktiv medverkan i sin vard kan de bittre hantera sin situation i syfte att

forbereda sig for medicintekniska moment samt fokusera pa att bli friska (Gilljam et al., 2016).

Syfte

Syftet var att genom en litteraturstudie beskriva hur barn upplever att de ges mojlighet att vara
delaktiga 1 sin vérd. Studien utgick frdn barnets perspektiv med avsikt att formedla barns

subjektiva upplevelser.

Metod

Foreliggande studie utformades som en icke-systematisk litteraturstudie med induktiv ansats.
Kristensson (2014, Kapitel 11) forklarar en litteraturstudie som en sammanstéllning av tidigare
publicerade vetenskapliga studier inom valt omrade. En induktiv ansats innebér att data samlas
in for att sedan sammanstillas som en teori eller ett resultat (Kristensson, 2014, Kapitel 3).
Referenser har genomgaende hanterats enligt Referensguide for APA 7 (Karolinska Institutet

Universitetsbiblioteket, 2021).

Urval

Artiklar som inkluderades i studiens resultat var publicerade mellan 2011 och 2021. Ytterligare
inklusionskriterier for artiklarna var att de var skrivna pa engelska samt att artiklarna hade

granskats (peer review) innan publicering i en vetenskaplig tidskrift (journal article). Da
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populationen i foreliggande studie var barn 7-12 ar anvindes det fOrinstillda filtret “Child: 6-12

years” (eller likvérdigt) i samtliga sokningar.

Datainsamling

Enligt Kristensson (2014, Kapitel 11) stér litteratursokningen till grund for resultat och slutsats.
Dérmed var artikelsokningens utfall avgérande for foreliggande litteraturstudies kvalitet. Artiklar
som svarade till studiens syfte har darfor samlats in genom litteratursdkningar i de bibliografiska
databaserna PubMed, PsycINFO och CINAHL (se Tabell 1-3). Sokstrategin baserades pa
indextermer for att sokningen skulle resultera i ldmpliga artiklar for syftet. Utdver indextermer
anvéandes fritext for att utvidga sdkningarna. Dessutom tilldmpades de booleska termerna AND
och OR for att oka utfallets sensitivitet (Kristensson, 2014, Kapitel 11). I studiens resultatdel har
det dven inkluderats en vetenskaplig artikel av Coyne och Kirwan (2012) som en av
litteratursokningens artiklar refererat till. Metoden kallas sndbollsurval och innebér att sokning
av litteratur sker manuellt (till skillnad frén databassokning) i till exempel referenslistor
(Kristensson, 2014, Kapitel 11). Efter respektive litteratursokning granskades samtliga titlar for
att de som tydligt inte matchade studiens syfte skulle kunna sorteras bort. Sokresultatet i
PsycINFO resulterade bland annat i fyra titlar som redan framkommit i sokningen i PubMed och
dubletterna sorterades déarfor bort. Darefter ldstes abstrakt i resterande artiklar av bédda
forfattarna. Pa sa sétt kunde ytterligare en gallring goras dér artiklar vars syfte eller metod inte
stimde Gverens med foreliggande studies syfte sorteras bort. Denna strategi menar Kristensson
(2014, Kapitel 11) mojliggdr for ett centralt sokresultat for litteraturstudier. De artiklar vars
abstrakt ansdgs passande for studiens syfte var kvalitativa och lastes i1 fulltext for att sedan
granskas med hjdlp av granskningsmallen “Bedémning av studier med kvalitativ metodik” frén
SBU (2020b). Dérefter kunde de artiklar som beddmdes vara av hog eller medelhog kvalitet samt

var forenliga med studiens syfte involveras 1 analysen.

Vissa av de inkluderade artiklarna har haft en population som stricker sig utanfor foreliggande
studies population (7-12 ar). Endast data dér det tydligt framgar att informantens &lder var 7-12

ar har inkluderats 1 resultatet.



Sokschema

Tabell 1. S6kschema PubMed

Databas: Sokord Antal Lasta Lasta Lastai  Granskade Inkluderade
PubMed traffar titlar abstrakt  fulltext i resultatet
#1 “Patient Participation” [Mesh] 27,958

#2 “Child” [Mesh] 2,026,535

#3 “Child, hospitalized” [Mesh] 7,023

#4 “Decision Making” [Mesh] 217,772

#5 “Nursing” [Mesh] 259, 025

#6 “Nurs*” 1,039,665

#7 #1 AND (#2 OR #3) AND #4 37 37 31 8 4 4

AND (#5 OR #6)
+ inklusionskriterier’

!Inklusionskriterier: 2011-2021, Journal Article, English, Child: 6-12 years
Sékning genomford: 2021-11-18



Tabell 2. S6kschema PsycINFO

Databas: Sokord Antal Lasta  Lasta Lastai  Granskade Inkluderade
PsycINFO traffar titlar abstrakt  fulltext 1 resultatet
S1 “Child*” 924,834
S2 DE “Decision making” OR 212,051
“Decision making OR “Decision”
S3 “Participant™®”’ 303,561
S4 “Nurs*” 185,117
S5 S1 AND S2 AND S3 AND S4 30 30 133 5 2 2
+ inklusionskriterier”
“Inklusionskriterier: 2011-2021, Peer Reviewed, English, Journal Article, School age (6-12 yrs)
34v 13 artiklar valdes 4 bort dd de var dubbletter som framkommit i sokresultatet frdn PubMed
Sokning genomford: 2021-11-17
Tabell 3. S6kschema CINAHL
Databas: Sokord Antal Lasta  Lasta Lastai  Granskade Inkluderade
CINAHL traffar titlar abstrakt fulltext i resultatet
S1 (MH “Patient Preference”) OR 15,109
“Patient participation”
S2 (MH “Child Behavior+”) OR 95,564
(MH “Child+”) OR (MH “Child,
Hospitalized”) OR “Child*”
S3 (MH “Decision Making, 137,539
Patient+”) OR (MH “Decision
Making+)
S4 S1 AND S2 AND S3 45 45 30 5 4 2

+ inklusionskriterier”

‘Inklusionskriterier: 2011-2021, Peer Reviewed, English, Journal Article, Child: 6-12 years
Sokning genomford: 2021-11-17



Analys av data

Analys av den data som samlats in ger insikt i hur omradet studerats tidigare (Kristensson, 2014,
Kapitel 11). I foreliggande studie har en integrerad analys genomf0rts. En integrerad analys av
vald litteratur gors enligt Kristensson (2014, Kapitel 11) i tre steg; identifiering av likheter eller
skillnader, kategorisering och till sist sammanstéllning av resultat. I den integrerade analysen 1
foreliggande studie har bada forfattarna deltagit genom att inledningsvis lisa artiklar individuellt
for att sedan gemensamt kunna analysera dessa och dra slutsatser dérefter. Fyra huvudkategorier
extraherades ur datan och tilldelades varsin fargkod, som sedan anvéindes for att koda och sortera

texterna under vidare genomlédsningar.

Forskningsetiska avvigningar

Att forska pa eller studera ménniskor stéller krav pa att den som genomfor forskningen har ett
etiskt ~ forhallningssdtt genom  hela studien (Kristensson, 2014, Kapitel 4).
Helsingforsdeklarationen &r ett styrdokument som utformats och reviderats for att vigleda
medicinsk forskning dir méinniskor deltar. Deklarationen beror &mnen sdsom utsatta grupper och
hur de ska hanteras inom medicinsk forskning, att all medicinsk forskning ska respektera
manniskor och deras hidlsa samt hur informerat medgivande ska inhdmtas (World Medical
Association [WMA], 2018). Deklarationen definierar inte vilka grupper som riknas till utsatta
grupper, men enligt Bracken-Roche et al. (2017) &r barn att beaktas som utsatta inom medicinsk
forskning. Helsingforsdeklarationens 20:e artikel innebér att vetenskapligt arbete som involverar
utsatta grupper endast ska genomforas om forskningen korrelerar med den aktuella gruppens
hélsobehov och inte kan utforas pé en icke utsatt grupp (WMA, 2018). Forskningens resultat ska
vara till nytta for den utsatta grupp som involverats och dirmed vara forenligt med
nyttoprincipen  (Kristensson, 2014, Kapitel 4). Utover nyttoprincipen bodr &dven

autonomiprincipen, inte skada-principen samt rittviseprincipen beaktas.

For att inkluderas i foreliggande studie krivdes det att studierna tydligt redogjorde for att
Helsingforsdeklarationen, alternativt andra likvdrdiga etiska Gvervdganden, hade anammats.
Detta for att sdkerstdlla att ndodvindiga forsiktighetsatgirder vidtagits i forskning dir barn

involverats.
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For att folja god forskningssed (Juth & Helgesson, 2018) har forfattarna av foreliggande studie
inkluderat de artiklar som ansags relevanta for studiens syfte, men dven de delar av artiklarnas
resultat som inte motsvarade forfattarnas forvintningar. Aven studiens bakgrund och diskussion

baserades pa befintlig information och forskning utan att medvetet forvrangas eller misstolkas.

Resultat

I foreliggande studies resultatdel har nio artiklar inkluderats som tillsammans beskrev hur barn
upplever att de ges mojlighet att vara delaktiga i sin vard. Studierna genomfordes i savél 6ppen-
som slutenvard i Irland, Kanada, Sverige, Schweiz och USA. For utforligare karakteristika om
respektive artikel se Bilaga 1. Valda artiklars innehall har sammanstéllts och grupperats under
fyra huvudkategorier. Dessa huvudkategorier dr Upplevelser av information, Delaktighet i

beslutfattande, Relationer och fortroende och Anpassad kommunikation (se Figur 1).

Barns upplevelser av
delaktighet i sin vard

Upplevelser av Delaktighet i Relationer och Anpassad
information beslutsfattande fortroende kommunikation

Figur 1.

Upplevelser av information

Flera studier visade att barn upplevde minskad rddsla eller obehag nir de kunde delta i
informationsutbytet (Coyne & Gallagher, 2011; Kelly et al., 2017; Koller, 2017; Lambert et al.,
2013; Sjoberg et al., 2015). Information om hur ett medicinskt moment skulle gé tillvdga, vilka
mediciner barnet skulle fA samt att deras fordldrar skulle vara nirvarande néar de vaknade upp
postoperativt kunde medfora en kdnsla av trygghet (Coyne & Kirwan, 2012; Lambert et al.,

2013; Sjoberg et al., 2015). Aven preoperativa besdk pé sjukhuset nimndes som ett siitt att fa
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forberedande information (Coyne & Kirwan, 2012). Med denna typ av information kunde barnen
veta vad de skulle forvdnta sig med avseende pd mdaende och fysiska intryck (Coyne &
Gallagher, 2011; Coyne & Kirwan, 2012; Lambert et al., 2013; Sjoberg et al., 2015). Barn som
fick ta del av information om sin sjukdom och behandling upplevde att de var tillrdckligt mogna

for sjalvstandiga beslut samt att de fick mojlighet att paverka sin situation (Kelly et al., 2017).

Hur mycket information varje enskilt barn ville ha om sin diagnos och behandling var hogst
individuellt (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne et al., 2016; Kelly et al., 2017; Sjoberg et al.,
2015). Behovet av och 6nskan om information var nira forknippat med hur mycket kunskap de
hade om sin sjukdom (Kelly et al., 2017; Koller, 2017). Med mer kunskap om sin sjukdom ville
de flesta barnen vara mer delaktiga i sin vird och i informationsutbytet: “It changed when I
started knowing a little more and I wanted to learn more about it, so I started, wanted to be part
of it.” (Kelly et al., 2017, s. 4). Anledningar till att somliga barn ville besparas fran information
kunde vara en upplevelse av viss oro eller rddsla for vad de skulle f& hora eller att de inte var
redo att hantera informationen. Barn som var fysiskt eller psykiskt anstringda ville heller inte ta
del av information d& deras frimsta fokus 1ag pa att bli friska eller fa operationen overstokad,

snarare dn att fa information infor beslutsfattande (Kelly et al., 2017).

Det fanns éven tillfdllen da barn upplevde att de inte fick tillrickligt med information (Coyne &
Kirwan, 2012; Coyne et al., 2016; Kelly et al., 2017; Sjoberg et al., 2015). Bristen pa information
fore och efter olika typer av smé och stora behandlingar upplevdes vérre d& barn sjilva inte fick
vara delaktiga i1 informationen eller fick uttrycka sig om deras upplevelse for sévél fordldrar som
hélso- och sjukvérdspersonal (Kelly et al., 2017). Det kunde ocksa leda till att barnen upplevde
savil nervositet som misstro mot hilso- och sjukvérdspersonal eller fordldrar (Sjoberg et al.,
2015). Brist pd information om sin sjukdom kunde dven leda till att barn kénde ilska eller

aggression (Coyne et al., 2016).

Delaktighet i beslutsfattande

I flertalet studier delades beslutsfattande in i tva kategorier; stora beslut (major decisions/serious

decisions) och mindre beslut (minor decisions) (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne et al., 2014;

Kelly et al., 2017; Koller, 2017; Ruhe et al., 2016a; Sjoberg et al., 2015). Exempel pé stora beslut
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var att besluta om en operation skulle genomforas eller inte (Coyne & Gallagher, 2011; Koller,
2017) samt beslut kring vilken behandling som skulle ges (Coyne et al., 2014; Kelly et al., 2017).
Mindre beslut innefattade bland annat att barnet sjilv fick besluta om medicinen skulle
administreras 1 tablett- eller flytande form (Coyne & Gallagher, 2011; Kelly et al., 2017; Ruhe et
al., 2016a; Sjoberg et al., 2015), ndr sdvningen skulle paborjas eller bestimma vilken mat som

skulle serveras efter operationen (Sjoberg et al., 2015).

Barn upplevde det viktigt att f4 vara delaktiga i de mindre besluten (Coyne & Gallagher, 2011;
Sjoberg et al., 2015). Hélso- och sjukvardspersonalen lit till exempel barnen besluta om nir
sOvningen innan operation skulle pabdrjas och barnen var vil medvetna om att de skulle séga till
om nagot kiindes obekvimt eller gjorde ont (Sjoberg et al., 2015). Aven om ménga kinde att det
var viktigt att involveras 1 de smd besluten fanns det ocksa tillfdllen déir barn hellre ville sta

utanfor beslutsfattandet (Koller, 2017; Sjoberg et al., 2015).

Gillande storre beslut ansag barn ofta att dessa bor involvera flera personer, sdsom fordldrar eller
nirstdende (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne et al., 2014; Koller, 2017), alternativt att de bor
lamnas till ldkare som besitter relevant och betydelsefull kunskap (Coyne & Kirwan, 2012; Kelly
et al., 2017; Koller, 2017). Méanga barn var dessutom Overens om att storre beslut var mer
lampliga for dldre barn d& de har mer kunskap och béttre forstielse for omstindigheterna (Coyne
& Gallagher, 2011; Koller, 2017). Att fa vara med i diskussionen som foranledde ett beslut
kunde dock uppskattas, &ven om sjdlva beslutet lag hos nagon annan (Coyne & Kirwan, 2012;

Coyne et al., 2014; Kelly et al., 2017; Koller, 2017).

I Coyne och Gallagher (2011) samt Koller (2017) redovisades det for barns upplevelser av bland
annat alder och mognad som paverkande faktorer for delaktighet. Barnen upplevde att hilso- och
sjukvardspersonal riktade sig mer till dem vid kommunikation och informationsutbyte ju dldre de
blev, vilket dven rapporterades i Coyne et al. (2016). Aldre barn upplevde ocksa sjilva att de
hade en okad forstaelse for sin situation och sig sjdlva, och att de darfor borde fa vara delaktiga i
beslut som rérde dem (Koller, 2017). Somliga barn upplevde dock att &lder eller mognad inte

skulle paverka graden av delaktighet 1 beslut som rorde deras egen vard (Coyne & Kirwan,
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2012), utan att det snarare skulle goras en bedomning frdn person till person (Coyne &

Gallagher, 2011).

Relationer och fortroende

A barnets vignar kunde forildrar till exempel fungera som ett “filter” eller vara foretridare for
barnet i samtal med hilso- och sjukvardspersonal (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne et al., 2016;
Kelly et al., 2017; Ruhe et al., 2016a). Detta visade sig vara lampligt om barnet inte ville ta del
av all information om sitt tillstind utan istédllet anfortrodde sig at sina fordldrar som kunde
kommunicera med hélso- och sjukvardspersonalen for att sedan formedla vidare det som barnet
ville ta del av (Coyne & Gallagher, 2011; Kelly et al., 2017; Ruhe et al., 2016a). Ett ytterligare
skal till att fordldrar ibland agerade som filter var i samtal dér till exempel medicinsk terminologi
och information var for komplex for barnet att forstd (Coyne et al., 2016). Att vilja ha en fordlder
som kunde filtrera information var dock inte detsamma som att barnet inte ville vara delaktig i
diskussioner (Ruhe et al., 2016a). Att inte fa vara delaktig kunde ndmligen leda till en kdnsla av

att vara exkluderad.

Fastdn fordldrar i ménga situationer utgjorde en viktig roll som filter och pa sé sétt underlittade
barnens situation kunde de i vissa fall hindra barn fran att vara delaktiga (Coyne & Gallagher,
2011). Sadana situationer framkom nar fordldrar pratade & barnets vdgnar, undanholl information
eller bad barnet vara tyst i samtal med hélso- och sjukvardspersonal som i sjdlva verket handlade

om barnet;:

Like the doctors asking your mum like does he feel sick or anything and your
Mam is ‘ah no’and your like ‘yea I do’. But your afraid to say it cause your Mam
is just ‘no you aren 't you don't feel sick at all’ and your like, ‘yea I do’.

(Coyne & Gallagher, 2011, s. 2339)

Gillande barns mote med hilso- och sjukvardspersonal grundade sig barnets delaktighet i en

kdnsla av fortroende och tillit (Koller, 2017; Sjoberg et al., 2015). Nir hélso- och

sjukvardspersonalen inte hade tid, var stressade eller rotationen pé personal var for omfattande

upplevde barnen att de inte fick tid att ldra kdnna personalen (Coyne & Gallagher, 2011).
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Somliga barn upplevde att de behdvde vinta med att stélla fragor, eller vénta tills hilso- och
sjukvérdspersonalen sjdlvmant informerade dem, for att undvika att personalen blev irriterade.
Att inte kdnna hédlso- och sjukvardspersonalen eller inte kidnna sig bekvim med dem gjorde det
svarare for barnen att stilla frdgor och vara delaktiga 1 konversationer. En nioarig flicka
beskriver en sadan situation genom att sdga: “I’d probably be a little shy. I don’t know him very
well, if he was a friend and if I was to see him every day, I wouldn’t be shy... I sort of leave it to
my parents.” (Coyne & Gallagher, 2011, s 2339). Nér hélso- och sjukvardspersonalen & andra
sidan var tillgdngliga och nér de tilldt barnen att ta med sina egna gosedjur till sjukhuset 6kade
det barnens tillit och fortroende for personalen (Sjoberg et al., 2015). De barn som upplevde att
de fick sina behov av att bli sedda och lyssnade till uppfyllda upplevde dven en 6kad delaktighet

1 sin vérd.

Anpassad kommunikation

Flera studier indikerade att barn upplevde att hilso- och sjukvardspersonal anvinde ett sprak som
var svarbegripligt och heller inte anpassat efter barnets kunskapsniva (Coyne & Gallagher, 2011;
Coyne & Kirwan, 2012; Coyne et al., 2016; Lambert et al., 2013; Ruhe et al., 2016a). Det svara
spréket resulterade i att barn upplevde det svart att forstd innebdrden i kommunikationen och de
var dirmed oformdgna att forbli delaktiga (Coyne & Gallagher, 2011; Lambert et al., 2013).
Barn upplevde framforallt att det var ldkare som anvénde de “svara orden” och barnen forlitade
sig darfor pd att sjukskoterskor skulle bryta ner och forklara orden for dem i efterhand (Lambert
et al., 2013). Enkla ord och forklaringar underléttade for barnens inkludering i kommunikationen
(Coyne & Kirwan, 2012; Lambert et al., 2013). Att fi vara delaktig och involveras i
vardrelaterade beslut ansdg barn vara en réttighet (Coyne & Gallagher, 2011). De uttryckte att
behandling och vérdférlopp 1 huvudsak berdrde dem och de onskade darfor att fa vara delaktiga

samt i vissa fall ha sista ordet i1 diskussioner.

En tolvérig flicka beskrev att hélso- och sjukvérdspersonal hade en tendens att prata mer direkt

till barnen nér deras fordldrar inte var ndrvarande (Lambert et al., 2013). Nér fordldrarna var

ndrvarande upplevde barn ndmligen att hélso- och sjukvérdspersonal framst riktade

kommunikationen till deras fordldrar, snarare adn i direkt forbindelse till dem (Coyne &

Gallagher, 2011; Lambert et al., 2013). Barn beskrev att de i vissa fall involverades pa ett
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symboliskt sett (Coyne & Gallagher, 2011). I dessa situationer kunde hilso- och
sjukvérdspersonal exempelvis stélla ett fatal specifika fragor till barnet for att sedan dvergé till

att fora aterstaende del av diskussionen enbart med barnets fordldrar:

Yea, they talk to Mummy a lot, they like ask me my age, but they never really talk
to me. Most of them don t tell me what they are going to do and how long it’s
going to take and when I’'m going to see them again and they don t.

(Coyne & Gallagher, 2011, s. 2337)

Barn beskrev dven situationer dér hilso- och sjukvérdspersonal tagit barnens vdrdnadshavare at
sidan eller uppmanat barnet att Iimna rummet for att de ska prata med barnets foréldrar (Coyne
& Gallagher, 2011; Coyne & Kirwan, 2012; Ruhe et al., 2016a). Barn 1 dessa situationer kénde
sig oroliga och rddda dé& de antog att informationen hilso- och sjukvardspersonal kom med var

allvarlig (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne & Kirwan, 2012).

Coyne och Gallagher (2011) beskrev tillfillen da barn fick komma till tals och kommunicera
specifik information och preferenser men dessa kom att ignoreras av hélso- och
sjukvérdspersonalen. Dessa situationer innefattade exempelvis Onskemdl angdende om
medicinen skulle administreras i tablett- eller flytande form. Att f4 mdjlighet att dela med sig av
asikter och information som hilso- och sjukvardspersonalen sedan inte tog hénsyn till upplevdes
som frustrerande och som sldseri med tid. A andra sidan fanns det tillfillen d4 barn upplevde att
deras mojlighet att vara delaktiga i kommunikationen utvecklats i takt med att de blev dldre
(Koller et al., 2017). De uttryckte exempelvis att hélso- och sjukvardspersonal da i storre

utstrackning tog sig tid att lyssna pad dem samt riktade kommunikationen direkt till dem.

Diskussion

Diskussion av vald metod

Foreliggande studie utformades som en litteraturstudie. Denna typ av studie innebdr en

sammanstéllning av redan befintlig kunskap och kan medfora en fordjupning inom ett visst
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omrade (Kristensson, 2014, Kapitel 11). En mer omfattande kunskap kan vara av intresse for att
kunna besvara en fraga och ddrmed mdjliggora en forbattring i praktiken. Ddrmed ansdgs vald
metod vara aktuell for studiens syfte, d& syftet tenderar att uppmérksamma ett problem som kan

vara 1 behov av en fordndring i praktiken.

Nio artiklar valdes ut att inkluderas i resultatet. Atta av dessa framkom i litteratursdkningar som
genomfordes i databaserna PubMed, PsycINFO och CINAHL. De tre databaserna tillhandahaller
litteratur inom olika forskningsomrdden; medicin, vardvetenskap samt psykologi och
beteendevetenskap (Kristensson, 2014, Kapitel 11). Databaserna innefattar dven litteratur fran
angransande forskningsomrdden. For att fa ett brett sokresultat att utgd ifrdn anvidndes darfor alla
tre databaser i litteratursokningen. Den nionde artikeln, Coyne & Kirwan (2012), togs fram
genom ett sd kallat sndbollsurval. Snobollsurval kan vara ldmpligt att applicera 1 en
icke-systematisk litteraturstudie da databassokningarna inte garanterat leder till all publicerad
litteratur om fenomenet som undersoks (Kristensson, 2014, Kapitel 11). I PubMed och
PsycINFO anvindes ordet sjukskoterska som grund for indextermer och fritextsokning. Detta
motiverades med att PubMed och PsycINFO inte har lika stort fokus pa omvardnadsvetenskap
som CINAHL (Kristensson, 2014, Kapitel 11). Att anvdnda indexord &r effektivt da det okar
sOkningens specificitet. Det bygger dock pé fardiga termer som inte alltid motsvarar syftet som
ska undersokas. Att darfor komplettera med fritext kan oka antalet artiklar som genereras vid

s0kning, men da med en 6kad risk for irrelevanta resultat.

Alla artiklar som inkluderats har granskats genom SBU:s granskningsmall “Bedémning av
studier med kvalitativ metodik” (SBU, 2020b). SBU:s mallar underléittar en konsekvent
bedomning av datan och dr ett stod for att undersoka risken for bias. Granskning av artiklar
gjordes for att undersdka om de som valts ut var av god kvalitet 1 enlighet med Kristensson
(2014, Kapitel 11). De artiklar som bedomdes ha hdg eller medelhég kvalitet ansdgs vara
lampliga att involvera i studien. Beddmningen hog kvalitet krdvde att ingen eller max en fraga i
beddomningsmallen besvarades med “oklart”. Av de artiklar dir en fraga besvarades med “oklart”
fordes en diskussion mellan forfattarna for att sdkerstilla att den underliggande orsaken inte var
for allvarlig for att riskera studiens kvalitet. Utifrdn granskningsmallarna gir det att
sammanstélla att forskarna i samtliga artiklar varit reflexiva vid tolkning av data. Av de étta
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artiklar som ansdgs ha hog kvalitet fanns det endast oklarhet om tolkningarna har validerats 1 tva
av dem. Likasd ar det endast oklart i tvd av artiklarna huruvida forskarna varit oberoende av
finansiella forutsdttningar som mdjligtvis kunnat paverka analysen av data. Genom att tydliggdra
var det finansiella stddet kommer ifrdn 6kade forfattarna 1 dd bada studierna transparensen. Den
artikel som bedomdes ha medelhog kvalitet inkluderades 1 resultatet da forfattarna ansag att
svagheten inte var tillrdckligt allvarlig. Utifrdn bedomningsmallen fanns inget som ansags vara
en metodologisk brist utan anledningen till att denna artikels kvalitet ansdgs vara medelhdg var
for att artikelns forfattare stod som ensam ansvarig for studien. Det framkom dock tydligt att
forfattaren genomfort studien tillsammans med andra sakkunniga, bland annat under
datainsamlingen. Nér artiklarna granskades kan det tinkas ha funnits en risk for subjektivitet.
Detta dd en granskningsmall enligt Kristensson (2014, Kapitel 11) endast bygger pa forfattarnas
subjektiva bedomningar. Risken for subjektivitet kan minska studiens tillforlitlighet
(Kristensson, 2014, Kapitel 9). Forfattarna av foreliggande studie har dock anvint sig av
triangulering, vilket enligt Kristensson (2014, Kapitel 9) i sig kan minska risken for subjektivitet
och darmed o©ka tillforlitligheten. Triangulering innebédr att fOrfattarna tillsammans lést,

analyserat och tolkat materialet fOr att sdkerstélla att resultatet har en objektiv syn.

Ett inklusionskriterie for samtliga artiklar som inkluderats i studiens resultat var att de var
publicerade mellan 2011-2021. Detta for att avgriansa sokresultatet samt for att ge den senaste
forskningen kring @mnet. Artiklarna skulle dven vara skrivna péd engelska for att undvika
inkorrekta Oversattningar. Géllande populationen for foreliggande studie var den avgrénsad till
barn 7-12 &r, ndgot Socialstyrelsen (2018a) refererar till som yngre skolbarn. Barn i denna &lder
har generellt sett formagan att kommunicera verbalt och har en utvecklad forméga att bearbeta
och formedla kinslor. Att denna alder valdes var for att barn 12-18 ar minga génger faller mellan
stolarna och varken riktigt hor hemma 1 barn- eller vuxensjukvard (Grufman & Krabbe, 2014).
Barn 0-6 ar utvecklar sin kommunikation 1 ett hogre tempo &n barn 7-12 &r (Socialstyrelsen,
2018a). Under de forsta aren dr den kommunikativa formégan begrinsad medan de flesta barn i
slutet av aldersintervallet kan redogora for kinslor i nértid och latsas kidnna saker. I och med en
mer begridnsad och samtidigt snabbare kommunikationsutveckling kan aldern 0-6 ar ddrmed vara
svarare att undersoka och generalisera. | de tre databaserna, som artikelsdkningarna grundar sig
i, fanns dock inget filter for barn 7-12 ar, utan det ndrmast forknippade var Child 6-12 years
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(eller likvirdigt). Trots anvdndningen av detta filter resulterade sdkningarna 1 artiklar med béade
yngre och &ldre barn dn studiens aldersintervall. Nar respektive artikel ldstes i fulltext var
forfattarna darmed noga med att endast inkludera de delar av artiklarnas resultat som tydligt
kunde urskiljas och associeras med barn fran foreliggande studies population. Dérav
exkluderades exempelvis en artikel fran sokningen i CINAHL som innefattade barn 9-17 ér, dar
barn 7-12 &r inte kunde urskiljas fran ovriga. Att endast inkludera de delar av resultatet som
overensstimmer med foreliggande studies &ldersurval riskerar att inte ge hela bilden av resultatet
ur respektive artikel. Forfattarna bedomer dock risken for att resultatet inte skulle vara korrekt
som liten, da studierna ger en samstimmig bild av barns upplevelser och pa séd sitt stiarker

varandra.

Overforbarhet i kvalitativa studier berdr i vilken mén ett resultat kan appliceras i andra
sammanhang dn de som utgjort studiens resultat (Kristensson, 2014, Kapitel 9; SBU, 2020a).
Overforbarheten kan bland annat stirkas genom att redogéra for insamlade studiers
karakteristika (Kristensson, 2014, Kapitel 9) och genom att inkludera studier som undersoker en
och samma sak men 1 varierande kontexter (SBU, 2020a). I foreliggande studie inkluderades
studier genomforda i Irland, Kanada, Schweiz, Sverige och USA. Inga studier exkluderades fran
resultatet baserat pa land. De fem ndmnda ldnderna dir studierna genomfordes &r visterldndska
och har vélutvecklade sjukvardssystem. For att mojliggora en dkad Gverforbarhet hade det varit
onskvirt att inkludera studier utforda i lander med andra kulturer, sédvédl samhilleliga som
sjukvérdsrelaterade. Forfattarna vill dock understryka att de inkluderade studierna varierar i flera
aspekter, sdsom typ av sjukdomsbild hos informanterna och antalet informanter i respektive
studie, samtidigt som syftet har varit ndgorlunda detsamma i alla studier (se Bilaga 1). Pa sa sitt
har foreliggande studie kunnat fa data som passar syftet samtidigt som kontexten varierat, vilket

torde 0ka overforbarheten.

Ett storre antal artiklar hade ddremot kunna generera en bredare bild av barns upplevelser runt
om i virlden, déir fOrutsittningarna for vard inte nddvéndigtvis dr detsamma som i de fem
tidigare nimnda ldnderna. Om foreliggande studie haft ett underlag som innefattade fler &n nio
artiklar hade resultatets trovirdighet mojligen okat. Mer specifikt hade tillforlitligheten stirkts
om ett mer omfingsrikt datamaterial anvénts, d& det hade resulterat i mer fakta och ddrmed en

19



mer djupgdende kunskap (Kristensson, 2014, Kapitel 9). Forfattarnas anvindning av
triangulering sdkerstiller dock att resultatet har en objektiv syn och inte préglas av en enskild
persons forforstaelse vilket i sig kan oka tillforlitligheten. Med forforstaelse menas den kunskap
och de perspektiv forfattarna biar med sig sedan tidigare (SBU, 2020a). Forforstaelsen riskerar
att, om den inte hanteras pa ett adekvat sétt, paverka de tolkningar och analyser som forfattarna
gor av det insamlade materialet. Forfattarna av foreliggande studie har bida viss erfarenhet av att
arbeta med barn inom sjukvarden. Under hela studiens gang har diskussioner forts mellan

forfattarna vilket har mojliggjort ett objektivt forhallningssétt till materialet.

Diskussion av framtaget resultat

Resultatet visade att det finns ménga faktorer som kan frdmja upplevelsen av delaktighet hos
barn. Déribland att information frdn vérdpersonal syftar till att inkludera barnet samt att
informationen dr begriplig och anpassad till barnets kunskapsnivd. Barns fortroende till hilso-
och sjukvardspersonal savil som barns mdjlighet att fa ta mindre beslut visade sig dven vara

fundamentala faktorer for att barn skulle uppleva att de var delaktiga 1 sin vard.

Enligt foreliggande studies resultat krdvs det att informationen till barnet dr adekvat och
kontinuerlig for att mojliggoéra barns delaktighet i sin vard. Detta styrks av KFA (2011) som
dartill menar att barnen bor fa information savél infor som under undersokning och behandling.
Resultatet visade dven att barn som fick information géllande eventuella biverkningar av
lakemedel eller infor ett medicintekniskt moment upplevde en minskad kénsla av réddsla eller
obehag. Barn som fick vara delaktiga i informationsutbytet upplevde dven en okad sjélvkénsla
och kinsla av mognad, vilket dr enlighet med tidigare forskning (Gilljam et al., 2016; KFA,
2011). Resultatet visade dock att en del barn upplevde en rddsla for vad informationen skulle
innebira och ville dirfor hellre avsta fran att ta del av den. Aven hir spelade allvarlighetsgraden
av sjukdomen eller skadan roll; somliga ville inte ta del av information utan istdllet fokusera pa
att f bli friska s& snart som mdjligt. Forfattarna av foreliggande studie menar att det i sig inte ar
fel att vilja avstd fran att ta del av information. Fran ett juridiskt perspektiv giller att patienter
ska hallas informerade om sin vard (3 kap. Patientlagen, 2014). I lagen framgéir dven att
patientens dnskan om att besparas frdn information méste respekteras. Aven Socialstyrelsen
(2018a) framhaller barns ritt att sjdlva fa bestimma hur lite eller mycket de ska vara delaktiga.
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Resultatet visade dock att de som fick mer information i slutindan upplevde mindre rddsla och
okad delaktighet. Ddrav kan det vara angeléget att, savél i varje virdmoéte som 1 framtida studier,
undersoka bakomliggande faktorer till varfor vissa barn inte vill vara delaktiga i
informationsutbytet. Detta for att kunna arbeta personcentrerat 1 enlighet med SSF (2017b) och
dirmed eventuellt kunna frimja dessa barns delaktighet pa annat sétt. For att underlétta ett
personcentrerat forhallningssétt krdvs dock fortsatt forskning bland annat i andra delar av
vérlden, samt med barn i olika &ldrar och med olika mognadsgrad. Med den typen av forskning
kan en bredare uppfattning om barns olika instdllningar till delaktighet och upplevelser
genereras. Genom att 1 varje vardmdte med barn ta sig tid att undersdka barnets unika behov och
onskemal menar forfattarna av foreliggande studie att sjukskoterskan kan anamma Travelbees
omvardnadsteori (Kirkevold, 2000, Kapitel 6). Detta da sjukskdterskan i varje vardmote enligt
teorin ska utgd frdn ménniskan som individ och varje individs egna behov istéllet for att utga
frdn tidigare patientmdten. Att utgd ifran detta personcentrerade synsidtt mdjliggor enligt

Travelbee dven en god vard.

Tidigare forskning visar att barn i manga fall vill vara delaktiga i sin egen vard eller atminstone
uppleva att mojligheten att vara delaktig finns (Gilljam et al., 2016; Jepsen et al., 2019). Enligt
resultatet var barns onskan om att vara delaktiga i beslut hogst individuell. Vissa barn ville bara
f4 sin behandling 6verstokad och limnade gidrna Overvdgande del av beslutsfattandet till sina
fordldrar eller hélso- och sjukvéardspersonal. Det visade sig dock att merparten av barnen i de
underliggande studierna var samstimmiga i1 sin upplevelse av att inkludering i de mindre
besluten fick dem att uppleva 6kad kdnsla av delaktighet, vilket styrks av bade Gilljam et al.
(2016) och Jepsen et al. (2019). De mindre besluten innefattade exempelvis att barnen sjdlva fick
vilja att hélla 1 syrgasmasken eller att besluta om vad de skulle &dta. Att lata barn sjilva ta mindre
beslut, sdsom vad de ska dta, kan alltsa ha en inverkan pd barns upplevelse av delaktighet
samtidigt som det inte komplicerar sjukskdterskans arbete avsevért. Det dr dérav inte oskéligt att
tanka att en sjukskoterska bor kunna arbeta for att involvera barnen, dtminstone i de mindre
besluten. Samtidigt som detta i teorin kan framsta som en enkel uppoffring gar det inte att bortse
frdn de potentiella praktiska tillimpningsproblemen. Det &r vil etablerat att sjukvérden i Sverige

alltfor ofta &r hart belastad, till exempel med Overbeldggningar och utlokaliserade patienter
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(Socialstyrelsen, 2018b). De dtgédrder som framstir som sma uppoffringar kan darfor i alltfor stor

omfattning samt i pressade situationer bli svéra att genomfora.

Travelbee menar att en god vérd priglas av en mellanménsklig relation (Kirkevold, 2000,
Kapitel 6). For att mojliggéra den mellanménskliga relationen behover sjukskoterskan och
patienten se varandra som unika individer, vilket for sjukskdterskans del dven mojliggor ett
personcentrerat forhallningssétt till patienten (SSF, 2017b). Resultatet i foreliggande studie
visade att ndr vardpersonal var lyhord for barnen foranledde dven det en starkare kéinsla av
delaktighet. Aven detta ir i linje med Travelbees tankar om att lta intresset for varje individs
subjektiva upplevelser och dnskemal styra vardmétet och kommunikationen for att pa s sitt liara
kénna patienten (Kirkevold, 2000, Kapitel 6). Genom en bra kommunikation, séavél verbal som
icke verbal, menar Travelbee att sjukskoterskor dven kan formildra eller lindra en patients
lidande. Forfattarna av foreliggande studie menar att det inte rdder nagra tvivel om att det ar av
yttersta vikt att sdvil sjukskoterskor som 6vrig hélso- och sjukvardspersonal gor sitt yttersta for
att tidigt i vardmotet, vare sig det ror sig om ett kort mottagningsbesok eller en lidngre
sjukhusvistelse, etablera en bra kommunikation. Att dven forsoka etablera relationer med barnen
genom att minska personalrotationen kan tdnkas minska den mentala péafrestningen pa barnen

och pa sd sitt lindra ett eventuellt lidande.

Vad géller barn som patienter visade resultatet att de framforallt vagade och ville vara delaktiga
forst ndr de lart kidnna och litade pa vardpersonalen vilket dven stimmer Overens med tidigare
forskning (Gilljam et al., 2016). Resultatetet visade dven att barns tillit till hidlso- och
sjukvérdspersonalen stérktes nir exempelvis sjukskoterskorna var tillgédngliga och tog sig tid till
att lyssna till dem. Tilliten fran barn till sjukskoterska dr dock skor och bygger pa arlighet
(Johansson, 2019). Tilliten kan ndmligen latt brista om den nyttjas pé fel sitt, till exempel om
man som sjukskoterska berdttar for barnet att en medicinsk procedur inte kommer géra ont men 1
sjdlva verket &r medveten om att den kommer gora det, vilket bekréftas av Salmela et al. (2011) 1
en undersokning av barns sjukhusrelaterade rddslor. Forutséttningar for att mojliggéra en
tillitsfull relation fran patient till sjukskoterska innebér vélfungerande komponenter pa savil en
individuell nivd som en systemniva (SBU, 2017b). Systemnivén innebir att det finns rutiner och
system for informationshantering och den individuella nivdn innebédr kontakten patient och
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hélso- och sjukvardspersonal emellan. Tilliten pa den individuella nivdn kan frdmjas genom att
det finns en kontinuitet, det vill sdga att rotation pa personal hos respektive patient inte ar alltfor
omfattande, vilket bekréftas av Hall och Nayar (2014). Att varden ska préglas av kontinuitet
framgar dven 1 EACH:s stadgar (EACH, u.4.) och 15 kap. § 1 HSL (2017). Det visade sig dven i
resultatet vara betydelsefullt for barn att rotationen pa personal inte var alltfor stor, for att barnen
pa sé vis skulle fa tid och mdjlighet att lara kiinna vardpersonalen béttre. I enlighet med resultatet
menar Gilljam et al. (2016) att ndr barnet far mdjlighet att ldra kdnna och knyta an till ett farre
antal 1 personalen 6kar mojligheten fOr att barnet kan bygga tillitsfulla relationer till dem. Dessa
relationer blir viardefulla och kan medfoéra en 6kad kéinsla av att bli forstadd samt vilja att vara
delaktig hos barnet. Kontinuitet 1 kontakterna kan ténkas vara ldttare pd vdrdenheter sdsom
avdelningar och vérdcentraler dir patienten véardas en lingre tid eller dr aterkommande. P4 till
exempel akutmottagningar kan denna kontinuitet vara svarare att uppnd dd arbetet 1 storre
utstrickning priaglas av ovédntade héndelser. Oavsett vardmote dr det dock essentiellt for
sjukskoterskan att ha grundinstéllningen med kontinuitet 1 dtanke da den foranleder tillit och
ddrmed Okad delaktighet hos barnet. Vidare visade resultatet att nidr vardpersonalen visade
barnen att de tog sig tid for dem, till exempel genom att lyssna till och besvara barnets fragor,
okade barnets kinsla av trygghet och dirmed dven viljan att vara delaktig. Aven Hall och Nayar
(2014) uppmirksammade samma fenomen. Hilso- och sjukvérdspersonal kan alltsd gora sig tid
for barnen samt arbeta for att skapa en relation till dem for att 6ka deras upplevelse av
“delaktighet. Att som hilso- och sjukvérdspersonal vara lyhdrd gentemot sina patienter okar
dven kvaliteten av varden (Socialstyrelsen, 2021). Detta i och med att patienten besitter unik
kunskap om sig sjdlv och sina behov och nér denna kunskap beaktas blir resultatet av varden

battre.

I 1 kap. § 8 Patientlagen (2014) framgar det att “Nar hdlso- och sjukvard ges till barn ska barnets
bista sirskilt beaktas”. Lagens innehall dr vél forenligt med artikel 3 i Barnkonventionen som
menar “att barnets bista ska beaktas i alla beslut” (UNICEF Sverige, 2018). I Barnkonventionen
finns &dven artikel 12 som innebdr “att alla barn har rétt att siga sin mening och fa den
respekterad”. Ovan ndmnda bestimmelser syftar till att gynna barn vilket endast dr mgjligt om
bestimmelserna kan omsittas 1 praktiken. For att det ska vara mojligt bor hilso- och
sjukvérdspersonal vara lyhorda gentemot barn som vérdas pd sjukhus och dven aktivt uppmuntra
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dem till att vara delaktiga i sin vard. Soderbédck et al. (2011) framhédver dven att hélso- och
sjukvérdspersonal har ett ansvar att uppmuntra och ge barn mdjlighet att dela sina &sikter for att
fraimja och sdkerstilla barns rittigheter. Att som vuxen bjuda in och lyssna till barnets
upplevelser och forestdllningar dr forenligt med att utgd fran barnets perspektiv. Pa sd sitt
appliceras savidl artikel 3 som artikel 12 1 Barnkonventionen (UNICEF Sverige, 2018) i
virdmotet. Med tanke pd Barnkonventionens inkorporering i svensk lag ar 2020 bor dven
fortsatta studier utgd fran barnets perspektiv snarare 4n barnperspektivet. Pa sa sitt framkommer
barns faktiska kénslor och upplevelser, snarare &n de som vuxna tolkar. Inte nog med att
uppmuntran till delaktighet ar forenligt med lagstiftning, det dr &ven nigot som bidrar till ett gott
virdmote. Resultatet visade pé att vissa barn ansig sig vara ndjda med varden ndr de fick vara
delaktiga i beslut och framforallt niar de upplevde att de involverades i kommunikationsutbytet.
Vidare visade resultatet att barn ansag det vara en rattighet att involveras i vardrelaterade beslut,
da de ansag att behandlingen och vardforloppet 1 huvudsak berérde dem. Att involvera barn i
virden &r dérav inte bara Onskvirt ur barnets perspektiv, det dr dessutom en skyldighet enligt

svensk lag genom bland annat Barnkonventionen (UNICEF Sverige, 2018).

Slutsats och kliniska implikationer

I foreliggande studie undersoktes det hur barn upplever att de ges mojlighet att vara delaktiga 1
sin vard. Resultatet visade att barn upplever ett behov av att vara inkluderade, om &n i olika grad
baserat pa situation och person. For att frimja barns delaktighet ansvarar sjukskoterskan for att,
med ett personcentrerat forhéllningssatt praglat av tillit och fortroende, uppmérksamma barnets
onskemal och behov. Genom att som hélso- och sjukvéardspersonal gora sig tid for att bygga en
fortroendefull relation 6kar savél viljan som mojligheten for barn att vara delaktiga. Nar barn far
mojlighet att vara delaktiga i sin vard okar deras kinsla av sjédlvstdndighet och mognad, samtidig
som réddslan infér vad som komma skall minskar. Vidare foranleder d4ven barns delaktighet en
god vard da barnet i1 rollen som patient besitter unik kunskap om sig sjdlv som kan vara

betydelsefull for varden.

Barn ar och kommer alltid vara en del av varden. Trots att barn ska vardas bland barn

forekommer det i Sverige regelbundet att de vardas pa enheter avsedda for vuxna. Genom en
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uppfattning om barnets perspektiv och huruvida barn upplever att de far mojlighet att vara
delaktiga i sin vard kan strategier for barnets bista implementeras i varden. Bland annat kan
vidare kdinnedom barnets faktiska rittigheter bidra till 6kad medvetenhet om barnets upplevelser

hos hilso- och sjukvardspersonal och dven att dessa rittigheter beaktas och arbetas utefter.

Forfattarnas arbetsfordelning

Litteraturstudien har préglats av ett gott samarbete och en jaimbdordig arbetsfordelning forfattarna
emellan. Artiklarna som ligger till grund for studiens resultat har hittats, granskats och
analyserats gemensamt. Respektive artikel lidstes inledningsvis individuellt for att bdda
forfattarnas tankar sedan skulle kunna uppmirksammas, jimforas och analyseras. Béda

forfattarna star bakom all text och har kontinuerligt 14st och diskuterat fynden under arbetets

gang.
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Bilaga 1. Litteraturmatris

Forfattare Titel Syfte Population Metod Resultat Kvalitet
Ar, land
Coyne, 1., Information-sharing | Undersoka Barn i aldrarna Konstruktivistisk Barn litade pa sina fordldrar | Hog
Amory, A., between healthcare | upplevelser av 7-16 ar (n = 20) grounded theory. 1 informationssammanhang
Gibson, F., & professionals, barns deltagande | som vérdades péd en | Ljudinspelade och uppskattade det stod
Kiernan, G. parents and children | i kommunikation | cancerenhet. intervjuer, Oppna fordldrarna gav under
with cancer: more och vid Inkluderade barns | fragor. sjukhusvistelse. Barnen vill
2016, Irland than a matter of informations- fordldrar (n =22) dock dnd4 ges delaktighet i
information utbyte. samt hilso- och sin vard.
exchange. sjukvérdspersonal
(n = 40).
Varierande typer av
cancersjukdomar.
Coyne, I, Children's Att utforska Barn i dldrarna Grounded theory. Barn accepterade mindre Hog
Amory, A., participation in barns deltagande | 7-16 ar (n = 20) Ljudinspelade inblandning 1 storre beslut,
Kiernan, G., & | shared decision- i delat rekryterade fran intervjuer, Oppna men ville delta i mindre
Gibson, F. making: Children, beslutsfattande, | dag- och sluten- fragor. beslut. Att 1dmna storre
adolescents, parents | ur flera véardsenhet for beslut till vuxna ansigs inte
2014, Irland and healthcare perspektiv. hematologi- och problematiskt da de besitter

professionals'
perspectives and
experiences.

onkologibehand-
ling. Foréldrar (n =
22) och multidisci-
plindrt hélso- och
sjukvardsteam (n =
40). Varierande
typer av cancer-
sjukdomar.

storre kompetens, men
delaktighet 1 diskussioner
kunde @ndé vara onskviért.
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Coyne, I., & Participation in Utforska barn Barn i dldrarna Deskriptiv Barn ville inkluderas i olika | Hog
Gallagher, P. communication and | och ungas 7-18 ar (n = 55), kvalitativ studie. stor utstrackning i
decision-making: erfarenheter och | rekryterade fran tre | Ljudinspelade, kommunikation. Barnen
2011, Irland children and young | 6nskemal av sjukhus (10 semistrukturerade upplevde att fordldrars
people’s experiences | delaktighet i avdelningar och tva | intervjuer i grupp ndrvaro hade bade positiv
in a hospital setting. | kommunikation | mottagningar). och individuellt. och negativ inverkan pé
och Varierande akuta Tematisk analys. deras delaktighet. De ville
beslutsfattande. | och kroniska delta i sma beslut, men
sjukdomar. lamna stora beslut at vuxna.
Coyne, I, & Ascertaining Redogora for Barn i dldrarna Deskriptiv Barnen hade olika behov av | Hog
Kirwan, L. children’s wishes barns asikter och | 7-17 ar (n = 38), kvalitativ design. delaktighet 1 beslutsfattande
and feelings about onskemal om rekryterade fran tre | Ljudinspelade och informationsutbyten. De
2012, Irland hospital life. sjukhusvistelser | sjukhus. Varierande | intervjuer samt ville inkluderas 1
och akuta och kroniska | kompletterande diskussioner om sig sjélva
vardpersonal. sjukdomar. intervjutekniker’. och sin vard, och att
kommunikationen
anpassades.
Kelly, K. P., Identifying a Undersdka barns | Barn i dldrarna Deskriptiv Barnen upplevde trygghet Hog
Mowbray, C., | conceptual shift in och ungdomars | 9-17 ar (n = 29), kvalitativ metod. hos forildrar, samt en
Pyke-Grimm, | child and preferenser och | rekryterade frin ett | Interaktiva, onskan att fa sin rost hord.
K., & Hinds, P. | adolescent-reported | erfarenheter vid | barncancercentrum. | ljudinspelade Barnen skilde p& sma och
S. treatment decision behandlingsbesl | Varierande cancer- | intervjuer. stora beslut och hur mycket
making: “Havinga | ut. sjukdomar. de onskade inkluderas 1 dem.
2017, USA say, as [ need at this Olika behov av information
time” och kommunikation fanns.
Koller, D. ‘Kids need to talk Undersoka hur Barn i dldrarna Modifierad Barn behovde ofta mer Medelhog:
too’: inclusive barn med 5-18 ar (n = 26), etnografi. Semi- information for att kunna Ensam
2017, Kanada | practices for kroniska rekryterade fran strukturerade besitta kunskap och vara ansvarig
children’s healthcare | medicinska olika avdelningar intervjuer, delaktiga. Olika stora beslut | for
education and tillstdnd ser pé pa ett stort ljudinspelat. medforde olika onskemal studien,
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participation delaktighet och [ barnsjukhus. Rekvisita om delaktighet. dock med
utbildning i Olika kroniska, underldttade hjélp fran
sjukvérden. medicinska diskussion for yngre andra.
sjukdomar. barn. Tematisk
analys.
Lambert, V., Meeting the Att beskriva Barn i aldrarna Processuell Barn hade olika erfarenheter | Hog
Glacken, M., & | information needs of | informationsutb | 6-16 ar (n = 49), etnografisk design. | av delaktighet 1
McCarron, M. | children in hospital | ytet mellan rekryterade fran en | Observationer, kommunikation och
hilso- och avdelning pa ett informella information och redogjorde
2013, Irland vardpersonal och | barnsjukhus. Mer | intervjuer, for savél positiva som
barn. an 12 olika orsaker [ interaktiva negativa upplevelser.
till sjukhusvistelse, | aktiviteter. Analys | Forédldrars ndrvaro kunde i
savil medicinska genom grounded vissa fall upplevas paverka
som kirurgiska. theorising. barnens delaktighet.
Ruhe, K. M., Participation in Utforska Barn i dldrarna Semistrukturerade | Vissa svarigheter upplevdes | Hog
Badarau, D. O., | pediatric oncology: | barnpatienters 9-17ar (n=17), intervjuer, nér hilso- och
Brazzola, P., views of child and upplevelser av rekryterade fran aldersanpassat sjukvardspersonal
Hengartner, H., | adolescent patients. | delaktighet i atta av Swiss sprak. Kvalitativ kommunicerade med barn,
Elger, B. S., & diskussioner och | Pediatric Oncology | innehéllsanalys. sasom icke-anpassat
Wangmo, T. beslutsfattande. | Group:s centrum. spréakbruk. Barnen upplevde
Sex olika cancer- varierande delaktighet vid
20164, sjukdomar. diskussioner och
Schweiz informationsutbyte.
Sjoberg, C., The perspective of Beskriva Barn i dldrarna Deskriptiv Anpassad information var Hog
Ambhliden, H., | children on factors upplevelser av 8-11 &r (n = 10), kvalitativ studie. viktigt for att mojliggora
Nygren, J. M., | influencing their deltagande i rekryterade fran Narrativa intervjuer, | barns delaktighet i sin vérd.

Arvidsson, S.
& Svedberg, P.

2015, Sverige

participation in
perioperative care.

perioperativ
vard.

fyra kirurgkliniker.
Atta olika orsaker
till operation.

med
kompletterande
intervjutekniker”.
Kvalitativ

Att hélso- och
sjukvardspersonal
interagerade med barnen,
t.ex. genom att lyssna pa
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innehéllsanalys. asikter, samt anpassade
miljon barnen vistades 1 var
ocksé viktigt for
delaktigheten.

*Kompletterande intervjutekniker som anvindes av Coyne och Kirwan (2012) samt Sjoberg et al. (2015) var ritande av teckningar
(endast i Sjoberg et al., 2015), en 6vning dér barnen fick uttrycka tre dnskemél samt en dér de fick avsluta meningar. Syftet var att 14ta
barnen uttrycka sig under mindre formella omstindigheter och pa sé sitt lyfta deras subjektiva erfarenheter.
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