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Nar ett barn insjuknar i en svar sjukdom ar det oundvikligt att foraldrarna paverkas bade
emotionellt och socialt. Da barnet &r i stort behov av sina foraldrar kan det uppsta problem
eftersom foraldrarollen &ndras i och med att barnet laggs in pa sjukhus. Barnsjukvarden har
gatt mot en familjefokuserad vard som &r baserad pa en nara och kontinuerlig involvering i
barnets familj. Genom att vardpersonalen bygger upp en 6msesidig relation till foraldrarna
och deras barn kan de lattare hjalpa dem med deras grundldggande behov. Syftet med
denna studie &r att beskriva hur foraldrar till barn pa sjukhus upplever relationen med
vardpersonalen. Metoden som anvénts var en kvalitativ litteraturstudie. Foraldrarna
beskriver att de har ett behov av att fa och ge information samt att de far ta del av beslut
som tas angdende barnets vard. Genom att vardpersonalen stodjer och uppmuntrar
foraldrarna orkar de vara delaktiga i barnets vard och omvardnad. Nar vardpersonalen
lyssnar och tar hjalp av dem for att battre forsta deras sjuka barn, ar det av stor betydelse
for foraldrarnas upplevelse av relationen med vardpersonalen. Personlig kontakt med
vardpersonalen ar betydelsefull for foraldrarna sa att en néra relation ska kunna utvecklas.
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When a child is diagnosed with a serious illness it is inevitable that the parents are affected
both emotionally and socially. When children are admitted into hospital they are in great
need of parental care and at the same time the parental role changes and be cause of this
problems can arise. In recent years children’s healthcare has progressed towards family
orientated care with an emphasis on close and continuous involvement with the child’s
family. When nursing staff build up a mutual relationship with parents and their children it
becomes easier to help them with their basic needs. The aim of this study is to describe
how parents with children in hospital experience the relationship with nursing staff and the
method that has been used was a qualitative literature study. The parents describe that they
need to be able to both give and receive information and be involved in decisions that are
made in connection with the care of their children. When nursing staff support and
encourage parents they enable them to cope and participate in the care of and caring for
their child. Parents” experience of the relationship to nursing staff is improved when the
staff listens to and accepts help from them in order to gain a better understanding of their
children. Close contact with nursing staff is meaningful for parents and enables the
development of a deeper relationship.
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INLEDNING

Nar ett barn insjuknar i en svar sjukdom ar det oundvikligt att foraldrarna paverkas bade
emotionellt och socialt. Det finns ofta ingen tid for anpassning till det svara beskedet om
barnets sjukdom. Foréldrarna stalls infor en ny verklighet och de kanske maste
konfronteras med “tanken” pa att deras barn kan do. De kan stéllas infor en lang och
pafrestande behandling av barnets sjukdom med inslag av bade forvantade och
oberakneliga komplikationer. I borjan av barnets sjukdomstid far foraldrarna ofta en kansla
av maktloshet (Kreuger, 2000).

Under utbildningens kliniska studier samt fran tidigare varderfarenheter har vi upplevt att
relationen mellan vardpersonal och foraldrar inte alltid fungerar. Exempel pa detta kan
vara att vardpersonalen inte alltid lyssnade till eller tog foraldrarnas synpunkter pa allvar
nar de upplevde att deras barns hélsa forandrats. 1 en studie av Espezel och Canam (2003)
framkom det att nar en bra relation etablerats mellan foréaldrar och vardpersonal kunde de
lattare samarbeta med varandra och dela pa ansvaret for barnets omvardnad. Vidare
framkom att det var av storsta vikt att vardpersonalen redan fran borjan framjade en god
relation till foraldrarna.

| denna studie kommer vardpersonal att namnas och da innefattar det all personal som é&r
verksam vid sjukhus och andra vardinrattningar samt som medverkar i halso- och
sjukvarden av patienter. Halso- och sjukvardspersonalens arbete styrs bland annat av
Halso- och sjukvardslagen (HSL 1982:763). | HSL star det bland annat att varden ska vara
av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet. Behandlingen ska bygga pa
respekt for patientens medbestéammande och integritet samt framja goda kontakter mellan
patient och vardpersonal. Varden och behandlingen ska genomféras i samrad med
patienten. | Socialstyrelsens allméanna rad om omvardnad inom hélso- och sjukvard
(SOSFS 1993:17) framkommer det bland annat att omvardnadsatgarderna innebar att
personal i samverkan med patient och patientens narstaende formulerar och tydliggor mal
for fysisk, psykisk, social och andlig hélsa for den enskilda individen.

Nordiska foreningen for sjuka barns behov NOBAB (1990) har tagit fram riktlinjer for
omvardnaden av sjuka barn, dar de bland annat skriver att foraldrar skall fa hjélp och
uppmuntran for att orka stanna hos sitt barn under sjukhusvistelsen. Personal som vardar
och behandlar barn skall ha sadan utbildning och kompetens att de kan bemoéta de fysiska
och psykiska behoven hos barnet och dess familj. Vidare star att barn och féraldrar skall
efter grundlig information vara delaktiga i beslut som galler behandling och vard av barnet.

BAKGRUND

Familjecentrerad vard

Foraldrars narvaro pa sjukhus har forandrats dramatiskt under de senaste trettio aren. Forr i
tiden skulle foraldrarna lamna sitt barn pa sjukhuset och dverlamna allt ansvar om
omvardnaden till personalen. Idag ar det snarare tvartom, foraldrarna forvantas vara



delaktiga i omvardnaden av sitt barn ocksa under sjukhusvistelsen (Ygge & Arnetz, 2004;
Swallow & Jacoby, 2001). Det kan vara stressande for foraldrarna att ha ett barn inlagt pa
sjukhus. Stressen innefattar att de &r oroliga dver barnets sjukdom och oroliga éver den
information de fatt. Foraldrarna kan hamna i underlage pa grund av for dem en obekant
miljo, och de kan uppleva att de tappar kontroll och sjélvstandighet. Da barnet &r i stort
behov av sina foraldrar kan det uppsta problem eftersom foraldrarollen andrades i och med
att barnet lades in pa sjukhus (Hallstrom, Runesson & Elander, 2002). Férandringen inom
barnsjukvarden har gatt mot en familjefokuserad vard, baserad pa nara och kontinuerlig
involvering i barnets familj. Detta innebar en vard som baseras pa respekt for barnet och
dess familj, forstaelse for hur betydelsefull familjen &r for barnets valbefinnande och att
familjen ses som en del i teamet i barnets omvardnad (Franck & Callery, 2004).

Teoretiska aspekter pa omvardnad

Vardpersonal inom barnsjukvard bor arbeta utifran en familjecentrerad syn pa vard och
omvardnad vilken bidrar till att framja foraldra- barn relationen. De ska arbeta for att skapa
en nara relation till barnet och dess familj samt arbeta for att skydda deras intressen och
behov (Hallstrom, & Elander, 2004). Vardpersonal har ofta kunskap om hur barn skall
vardas, men det ar inte alltid lika sjalvklart hur de ser till foraldrarnas grundlaggande
behov. Genom att vardpersonalen bygger upp en dmsesidig relation till foraldrarna och
deras barn kan de lattare hjalpa dem med deras behov. Omvardnadsteorier kan vara en
hjalp for vardpersonalen for att veta hur de ska agera i sina omvardnadshandlingar. Nagra
teoretiker som har bdrande idéer om hur vardpersonalen kan forhdlla sig i
omvardnadsarbetet ar Katie Eriksson och Sigridur Halldorsdottir.

| Eriksson (2000) framkommer det att vardprocessen &r en vetenskaplig metod med vars
hjalp det gar att forena vetenskap och verklighet i vardandet. For en fungerande
vardprocess forutsétts att det finns en fungerande vardrelation. Enligt forfattaren utgors
kdrnan i vardprocessen av relationen mellan patient och vardpersonal. Relationen ska
bygga pa 6msesidighet och vara baserad pa kunskap om varandra, och det &r denna relation
som utgor grunden for den verksamma halsoprocessen hos patienten.

Eriksson (1987) poangterar varme, narhet och berdring som viktiga delar i vardandet.
Vardpersonal bor visa spontanitet, varme och karlek och genom att utféra olika sma
handlingar visar vardpersonalen att de verkligen bryr sig. En viktig egenskap i vardandet ar
att vardaren bor kunna vara lekfull, skoja och locka patienten till ett skratt.

Halldorsdottir (1991) beskriver omvardnaden med begreppen caring och uncaring i motet
mellan patienten och vardpersonalen. Med dessa begrepp tydliggor forfattaren vad som ar
god omvardnad och vad som inte & god omvardnad. Det goda sattet (caring) innebar att
vardpersonalen narmar sig patienten och att de bekréftar patienten som manniska.
Vardpersonalen visar att de bryr sig om, uppmuntrar och starker patientens livsvilja. Det
onda sattet (uncaring) innebar att vardpersonalen distanserar sig fran patienten. De ar
likgiltiga och opersonliga vilket kan medféra att patientens livsvilja slécks. Forfattaren
menar att caring ar karnan i motet mellan patient och vardpersonal, och har kommit fram
till att mellan caring och uncaring finns fem olika nivader av vardandets satt: Life-
destroying &r ett tillstand dar nagon avpersonifierar, forstor livsgladje och 6kar sarbarheten
hos den andre. Det orsakar lidande, fortvivlan och sarar samt utplanar de majligheter som



finns for den andres utveckling. Life-restraining &r ett tillstand dar nagon ar okanslig och
likgiltig infor den andres kanslor. Det orsakar osakerhet och utvecklar oro hos den andre.
Life-neutral ar ett tillstand dar nagon inte paverkar den andres liv. Life-sustaining ar ett
tillstand dar nagon bekraftar, hjalper, uppmuntrar och starker den andre. Det inger trygghet
och lugn samt paverkar den andre positivt. Life-giving ar ett tillstand dar nagon starker den
andres sjalvkansla genom att knyta an till den andre. Det minskar sarbarheten samt starker
mojligheten till aterhamtning och lakning.

Relationens betydelse mellan patient och vardpersonal

| Hasselberg och Allén (1994), Svensk Ordlista sa definieras ordet relation som férhallande
och/eller forbindelse. | Kihlgren, Johansson, Engstrom och Ekman (2000) star det att en
fungerande relation mellan vardtagare och vardare ar en forutséattning for omvardnaden och
i den relation som uppstar nar personer maéts sker alltid nagon form av samspel
(interaktion). Néar relationen dar som béast kanner bada parter samhorighet, néarhet och
oppenhet mot varandra. Vidare star att den kreativa relationen foder viljan att klara av dven
en besvérlig situation. Nar flera manniskor samordnar sina anstrdngningar upptacker de att
de kan gdra mer tillsammans an vad var och en av dem kan géra ensam.

Kallerwald (2007) beskriver i sin avhandling att relationen mellan vardare och patient
sallan ar ett jamlikt forhallande. Ojamnlikheten bestar av att kunskap och makt éver
kroppen som behandlingsobjekt forvaltas av vardarna. Forfattaren menar att vardas
kunskapen om objektet val kan relationen vara nagot mer i balans men sallan fullt ut
jamlikt (a.a. s. 71).

Kasén (2002) skriver att en vardrelation som kan tolkas vara en vardande relation
kannetecknas av att patienten k&nner sig vérdefull, uppmérksammad och att det ar gott att
vara dven om patienten har ont. Vidare skriver forfattaren att det ar viktigt for en bra
vardande relation att patienten vardas som en helhet i en unik situation. Forfattaren namner
ocksa att om vardpersonalen brister i omvardnaden blir patienten ensam med sin oro,
smarta och radsla. Relationen utvecklas till en icke-vardande relation dar patienten kan bli
ett objekt som vardas medan vardaren utfor uppgifter.

Krisreaktioner

Nar foraldrar far information och svara besked fran vardpersonal om sitt barns tillstand,
bor vardpersonalen vara beredd pa att sadan information kan utlosa en krisreaktion hos
foraldrarna. Det ar darfor av storsta vikt att vardpersonalen har kunskap om kriser for att fa
forstaelse for hur foraldrarna kan reagerar i en krisreaktion. Reaktionerna kan variera
patagligt i bade intensitet och varaktighet fran individ till individ (Kreuger 2000). Cullberg
(2006) delar in krisforloppet i fyra faser. Den forsta fasen ar chockfasen, den domineras av
forsvarsmekanismerna fornekande och isolering. Individen vill halla verkligheten ifran sig,
det kan vara svart att ta in information och personen upplever ofta ett stort kaos. Den andra
fasen ar reaktionsfasen, dar kan personen bli medveten om vad som skett eller for det som
kommer att ske. | denna fas ger sig manga kanslor tillkdnna och individen forsoker finna
nagon mening i den kaotiska situationen. Fragan varfor de drabbats kommer ofta fram i
denna fas, och ibland lagger individen skulden pa sig sjalv eller nagon annan. Denna fas
tillsammans med chockfasen &r den akuta delen av krisen. | den tredje fasen som &r



bearbetningsfasen har den akuta delen l&mnats. | denna fas borjar individen acceptera och
bearbeta det som hant och de borjar ater igen se framat. Den fjarde fasen ar ny-
orienteringsfasen, dar individen har bearbetat det som skett och dér det som skett blir en
del av livet.

Tidigare forskning

Espezel och Canam (2003) har gjort en studie i Kanada om foraldrarnas erfarenheter av att
samarbeta med vardpersonalen i omvardnaden av deras barn nar de ar inlagda pa sjukhus.
| undersokningen intervjuades atta foraldrar som representerade sju familjer. Resultatet
visade att nar en bra relation mellan foraldrar och vardpersonal var etablerad kunde de
lattare samarbeta med varandra for att dela pa barnets omvardnad. Foraldrarna tyckte att
det var viktigt att vardpersonalen var intresserade av att lara sig mer om barnets tillstand
och att de larde kénna barnet som en person for att en bra relation skulle kunna utvecklas.
Om det var en lugn och behaglig miljo var det lattare att etablera en bra relation med
personalen. Foraldrarna markte ocksa en skillnad i relationen beroende pa hur deras barns
hélsotillstdnd var. Om barnet var daligt uppfattade de att personalen var mer neutral i sin
relation mot dem och om barnet kénde sig battre var relationen mer positiv.

Pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm gjordes en intervjustudie med foraldrar till
svart sjuka barn (Ygge & Arnetz, 2004). Syftet med studien var att fa en djupare forstaelse
for faktorer som paverkar foraldrarnas medverkan i omvardnaden om sitt sjuka barn samt
att klargora foraldrarollen i omvardnadssituationen. Det framkom fyra teman som beskrev
faktorer som paverkade foraldrarnas medverkan i omvardnaden. Dessa faktorer var: stod,
professionalism, arbetsmiljo och ansvar. Foraldrarna ansag att stod fran vardpersonalen
gjorde att de orkade med att vara hos sitt barn. Det var av storsta vikt att personalen gav
foraldrarna rad och vagledning for hur de skulle hantera olika omvardnadssituationer. Brist
pa information var en faktor som paverkade foraldrarnas medverkan i omvardnaden i
negativ riktning. Foraldrarna beskrev olika situationer nar de hade kéant att de inte fatt
tillracklig information om vad som skulle ske. VVardpersonalen tog ocksa ofta for givet att
foréldrarna hela tiden skulle vara med barnet under alla behandlingar. En av de intervjuade
forklarade; jag kénde aldrig att jag hade nagot val, de bara sa till mig att gora det (a.a. s.
220). Foraldrarnas syn och behov skiljde sig at beroende pa hur sjuka deras barn var. Om
barnet var svart sjukt behévde de mer stod fran personalen och de upplevde da ofta att
personalen var for stressade for att hjalpa dem. Foraldrarna upplevde ibland att de fick ta
ett stort ansvar for barnets behandlingar om personalen var stressade och hade ont om tid.

| sodra Sverige gjordes en intervjustudie med foraldrar till sjuka barn som var inlagda pa
sjukhus (Hallstrém, m.fl., 2002). Syftet med studien var att studera foraldrars
grundlaggande behov under tiden som deras barn genomgick olika behandlingar, nér de
var inlagda pa sjukhus. Det framkom nio teman som Kkarakteriserade foraldrars
grundlaggande behov. Dessa teman var: att kanna trygghet, formedla trygghet till barnet,
god kommunikation, kontroll (att fa vara med och bestdmma om sitt barn), att passa in, att
vara en kompetent foréalder, familjen, lindring samt att fa praktiska behov tillgodosedda.
Det viktigaste behovet var att kinna trygghet och att formedla trygghet till barnet. Aven
kompetent och professionell personal var betydelsefull for de flesta forédldrarna.
Foraldrarna ville forsakra sig om att deras barn hade det sa bekvamt som majligt genom att



vara sa nara barnet som mojligt, de forsokte pa det sattet att formedla trygghet pa olika sétt.
Foraldrarna var ocksa sakra pa att det var de som bast formedlade trygghet till sitt barn.
Foraldrarna i studien ndmnde att det var lattare att be om hjalp med barnens behov an med
sina egna. Manga av foraldrarna uttryckte &ven ett starkt behov att passa in och att inte
vara till besvar for vardpersonalen. Foraldrarna var hos sina barn stora delar av tiden néar
barnet vistades pa sjukhuset, och det ar de som kanner sitt barn battre 4n nagon annan. De
hade den basta forutsattningen for att se om det skedde nagra forandringar i barnets
tillstand. Men de var &ven beroende av vardpersonalens information, kommunikation samt
kunskap angaende deras barns sjukdom, dess symtom och behandling. Den kunskap som
foraldrarna har och den kunskap som vardpersonalen har &r olika men dessa bada
kunskaper ar betydelsefulla for att varden av barnet skall utforas pa ett tillfredstallande satt.
Det dr av storsta vikt att ha kunskap om barnets och fordldrarnas behov sa att de blir
tillgodosedda nér de sjalva inte kan uttrycka dem enligt forfattarna.

Hopia, Tomlinson, Paavilainen och Astedt-Kurki (2005) har gjort en studie dar syftet var
att upptacka, fran familjens satt att se, hur vardpersonalen kan ¢ka familjers hélsa under
barnets sjukhusvistelse. Det framkom fem domaner som beskriver vad som var
betydelsefullt for att framja familjens halsa. Den forsta doménen var att aterinfora
foraldraskapet: foraldrarna kande sig ofta osakra och hjalplésa pa sjukhus och visste inte
alltid vad de skall géra med sitt barn. Det var av storsta vikt for vardpersonalen att prata
med foréaldrarna och ta reda pa vad de ville gora, vad de kunde gora eller vad de borde gora
for att stotta deras barn. Detta hjélpte foréldrarna att klargdora sina roller och att ta tillbaka
sin egen foréldraroll under barnets sjukhusvistelse. Den andra domanen var att se till
barnets basta: under sjukhusvistelsen kommer det alltid att forekomma situationer dar
familjer brister i sina resurser att se efter barnets basta eller att be om hjalp fran
vardpersonalen. Det var personalens uppgift att kanna igen dessa situationer och ta ansvar
for vad som var bast for barnet vid sadana tillfallen. Detta var enligt forfattarna en
avgorande och viktig handling for att stotta hela familjens vélbefinnande. Den tredje
domaénen var att dela den kéanslomassiga bordan: vardpersonalen maste ibland ta beslut
istallet for foraldrarna nér de sjélva inte insdg hur utmattade de var. Vardpersonalen bor ge
radet att foraldrarna ska aka hem och vila sig en stund och forsakra dem om att
vardpersonalen inte kommer att lamna barnet ensamt. Familjemedlemmarna kan kanna ett
behov att prata med en utomstdende om barnets sjukdom och om den kéansloméssiga
upplevelsen som de gar igenom. Den fjarde doménen var att stétta vid vardagliga géromal:
vardpersonalen bor kanna till hur familjerna har det hemma och hur det skulle fungera att
varda barnet hemma. Information bor utformas efter varje familjs individuella situation.
Den femte domanen var att skapa en bekvam vardrelation: barnet far en egen sjukskéterska
som oftast l&r kanna hela familjen och vet hur familjesituationen ser ut. Det var
betydelsefullt att etablera en nara relation till varandra. Slutsatser som drogs enligt
forfattarna var att resultatet styrkte den forskning som redan fanns om familjevard genom
att tydliggora hur vardpersonal kan 6ka familjers hélsa under barnets sjukhusvistelse.

Callery (1997) har gjort en studie dar syftet var att undersoka vad foraldrarna ansag vara en
familjeframjande vard och vad vardpersonalens syn pa familjefraimjande vard var.
Fordldrarna upplevde att det kunde vara en jobbig erfarenhet att vara delaktig i
omvardnaden av sitt barn nar barnet var inlagt pa sjukhus och de kande sig stressade éver
att dverlata foraldrarollen till vardpersonalen. De beskrev ocksa att de kande sig oroliga
nar de skulle vara med barnet under svara behandlingar. Nagra foraldrar beskrev att de



ibland sjalva behdvde fa lite hjalp och stottning av vardpersonalen, men att de var
tveksamma till att be om denna hjalp eftersom de var radda att deras barn inte skulle fa all
den hjélp som behévdes. Flera av foraldrarna beskrev att de k&nde att det var olampligt att
som foralder bli sedda som “patienter” ndr det var deras barn som var sjuka. Foraldrarna
upplevde att om de fick en bra relation till vardpersonalen var det lattare att orka vara
delaktig i deras barns omvardnad. Vardpersonal som visade att de brydde sig om bade
barnet och dess foraldrar gjorde att de kande att det var lattare att be om hjalp med deras
egna behov. Vardpersonalens syn pa familjeframjande vard visade pa att vardpersonalen
hade olika uppfattningar om de verkligen hade ansvar fér hela familjen. En del av
vardpersonalen som var med i studien ansdg att tiden inte rackte till for att varda
foraldrarna ocksa, medan andra ansag att familjevard ingick i deras arbete och att det var
familjen som en helhet som var den unika patienten.

Hopia, Paavilainen och Astedt-Kurki (2004) syftet med deras studie var att beskriva hur
sjukskaterskor pa en barnavdelning kunde framja hela familjen som hade ett barn som var
allvarligt sjuk och inlagt pa sjukhus. Foraldrar och sjukskoterskor deltog i studien.
Resultatet visade att den familjeframjande varden var baserad pa tre distinkta strategier.
Den forsta strategin var systematisk familjevard dar det var betydelsefullt att hela familjen
fick stod redan fran borjan nar barnet lades in pa sjukhus. Sjukskaterskan gjorde sig bekant
med familjens situation genom att intervjua familjen. Detta blev ett verktyg for att lara
kénna familjen och pa ett individuellt plan kunna hjélpa var och en. Den andra strategin var
selektiv familjevard som baserades pa faktorer som var relaterade till hur familjen och
sjukskaterskan agerade gentemot varandra, barnets diagnos, langd pa barnets vard och
behandling samt hur familjerna var och hur de agerade i olika situationer. Genom att samla
in information fran familjerna kunde man faststalla deras behov om vad de behévde hjalp
med. Den tredje och sista strategin baserades pa situations bunden familjevard. | denna
strategi larde sjukskoterskan kdnna familjen genom att man fick information om dem och
att sjukskoterskan identifierade deras behov. Familjevarden var baserad pa sa satt att det
spelade ingen roll vilken situation familjen var i om de bad om hjélp. Sjukskoterskan
tillmotesgick familjen i alla situationer pa ett mycket bra satt. Studien visar pa att
sjukskoterskorna kunde anvanda sig utav var och en av dessa strategier men &ven att de
kunde anvénda alla pa en gang beroende pa situationen man var i.

Problemformulering

Foraldrar till svart sjuka barn som ar inlagda pa sjukhus har ett stort behov av stéd och
information fran vardpersonalen. Omvardnaden av sjuka barn ar idag ett samarbete mellan
foraldrarna och vardpersonalen. Tidigare forskning visar att foraldrarollen till barn som
ligger pa sjukhus har andrats over tid. Forr skulle foraldrarna lamna sitt barn pa sjukhuset
och dverlamna allt ansvar till vardpersonalen. Idag forvantas foraldrarna ta del av barnets
sjukhusvistelse. Foraldrar ska vara aktiva och hjélpa till och det ar darfor av storsta vikt att
se till sa att familjen far det stéd och bemotande de behdver (Hallstrom, m.fl., 2002). Nar
en bra relation mellan foraldrar och vardpersonal blir etablerad kunde de lattare samarbeta
med varandra och dela pa barnets omvardnad (Espezel, & Canam, 2003). Betydelsen av en
nara relation mellan foraldrar och vardpersonal finns i den litteraturgranskning som gjorts
men det som till viss del saknas &r hur foraldrarna upplever relationen till vardpersonalen.
Som blivande vardpersonal &r det av storsta vikt att fa kunskap om hur en bra relation till
foraldrarna kan byggas upp, och vad de forvantas att mota for reaktioner hos foraldrarna



eftersom de ofta hamnar i kris nér deras barn blir sjukt. Det &r darfor av vikt att beskriva
foraldrars upplevelser for att oka forstaelsen och kunskapen bland vardpersonalen.

SYFTE

Syftet med denna studie var att beskriva hur foraldrar till barn pa sjukhus upplever
relationen med vardpersonalen.

METOD

Studien syftar till att beskriva hur foraldrar till svart sjuka barn upplevde relationen med
vardpersonalen och for att kunna beskriva dessa upplevelser valdes en kvalitativ ansats. |
kvalitativa studier riktas intresset mot individen och det subjektiva hos denna. Det
kvalitativa handlar om hur olika individer upplever, tolkar och strukturerar sin verklighet,
samt hur de paverkas av tidigare kunskaper och erfarenheter. En foreteelse studeras och
dess innebdrd och mening for individen séks (Backman, 1998).

Metoden som anvandes i denna studie var en litteraturstudie dar sjalvbiografier anvéndes.
Enligt Polit och Tatano Beck (2004) kan en litteraturstudie ha manga viktiga funktioner i
en forskningsprocess och den &r viktig for sjukskoterskor som soker efter att utveckla
evidensbaserad omvardnad. For att fa kunskap om och kunna beskriva foraldrars
upplevelse av relationen med vardpersonalen valdes sjalvbiografier som datamaterial for
bearbetning och analys. Enligt Friberg (2006) kan biografier vara viktiga kallor till
kunskap, bedomda pa sina egna meriter. Alla dessa formedlar det som finns i huvudet pa
forfattaren™ och har inga krav pa objektivitet eller andra matt pa “sanning”.

Urval och datainsamling

Datainsamlingen borjade med litteratursokning pa biblioteket i referensdatabasen Libris
efter lampliga sjalvbiografier. Kriterierna vid s6kningen var att biografierna skulle vara
skrivna av foraldrar till svart sjuka barn, att de beskrev erfarenheter fran vardsituationer
och att de skulle vara skrivna pa svenska. Sokorden som anvandes vid litteratursékningen
var barn, sjuka och biografier. S6kningen gav tio traffar som motsvarade kriterierna. Efter
att ha last bockernas resumé valdes atta bocker ut. Dessa atta sjalvbiografier lastes igenom
och efter genomlésningen valdes slutligen sex bdcker ut som underlag for att bevara
studiens syfte. Tva sjéalvbiografier valdes bort pd grund av att personerna i dessa beskrev
ytterst lite om deras erfarenhet av relationen med vardpersonalen. | nedanstaende beskrivs
biografierna dversiktligt.



Sammanfattning av valda biografier

Andersson, T. (2004). Inuti sorgen — Berattelsen om Joel. (135 sidor).

Tord Andersson skriver i sin bok om nér hans 13 ariga son drabbas av cancer. | oktober
2000 far Joel diagnosen leukemi och lasarna far folja Joel genom hela hans sjukdomstid.
Han far ga igenom flera tuffa behandlingar och vistas pa olika sjukhus under langa
perioder. Tord skriver mycket om den oro och den pafrestning som drabbar hela familjen
nar ett barn blir sjukt och vardas pa sjukhus. Varen 2001 genomgar Joel en benmérgs
transplantation och bdrjar sakta aterhdamta sig. Han slipper att ligga pa sjukhus och kan
borja ga i skolan igen. Pa hosten far Joel tillbaka sin leukemi igen och denna gang gar det
inta att bota den utan bara forsoka halla tillbaka leukemin sa lange som mdjligt. Joel dor 17
februari, 2002. Citaten fran denna bok betecknas som T.A i resultatet

Larsson, C. (1997). Men, jag vill ju leva! (106 sidor).

| Christel Larssons bok far lasarna félja hennes dotters kamp mot sin leukemi. Linn foddes
den 5/6 1984. Familjen bestod av mamma Christel, pappa Leif, lillasyster Nina och sa
smaningom &ven lillasyster Ida. Linn insjuknade i leukemi nar hon var 4% ar. Mamma
Christel skrev dagbok under hela Linns sjukdomstid och lasarna far folja Linn genom alla
behandlingar hon far. Christel skriver om kasten mellan hopp och fortvivlan som familjen
far ga igenom och alla pafrestningar de far klara av. Efter att Linn gatt igenom tuffa
behandlingar verkar det som att leukemin ar besegrad. Under varen och sommaren -90
madde Linn bra och hela familjen borjade tro att Linn skulle bli frisk. Pa hosten borjade
mardrdmmen igen och proverna visade att leukemin var tillbaka igen. Linn blir snabbt
forsamrad och behandlingen har ingen effekt langre. Familjen bestammer sig da for att
forsoka att Linn ska slippa vara pa sjukhus sa mycket den sista tiden utan att hon ska fa
vara hemma sa mycket som mojligt. Linn dér hemma den 30/1 1991. Citaten fran denna
bok betecknas som C.L i resultatet.

Housden, M. (2003). Flickan med de rdda skorna. (219 sidor).

Vid tre ars alder far Hannah diagnosen cancer. Det & Hannahs mamma Maria som beréttar
historien om Hannah, om hennes cancer, hennes réda glittrande skor och om hennes
otroliga livsgladje. Hannah fick bara leva ett ar efter diagnosen var stalld men detta ar var
trots hennes svara sjukdom fyllt av gladje och mod. Flickan med de réda skorna ar en
berattelse om det vardefulla i livet. Samtidigt som den skildrar stor sorg férmedlar den
kérlek, hopp och fortrostan. Citaten fran denna bok betecknas som M.H i resultatet.

Stoltz, A. (2005). Nar livet stannar. (80 sidor).

Jenni d&r ett speciellt barn som fods med ett kromosom fel. Mamma Anette berattar om hur
familjen far kampa for att fa den ratta varden for sin alskade dotter. Anette beskriver
tydligt hur de blir bemotta pa ett oacceptabelt satt, sa som vard inte far bedrivas. Hon
forsoker na vardpersonalen med det gar inte. Anette namner aven dem som hon far en god
relation till med kéarlek. Hon beréttar &ven hur de forsoker orka leva ett normalt liv, och
gora saker som andra familjer gor med latthet utan att fa daligt samvete for att en av
familjemedlemmarna inte ar med. Jennie har epilepsi och krampar flera ganger per dag.
Detta gor att hennes lilla kropp tar mycket skada. Hon dor nar hon knappt &r tolv ar
gammal. Citaten fran denna bok betecknas som A. S i resultatet.

Wide Karlsson, A. (2005). ’Det &r ju cancer” — Om att fylla var dotters dagar med liv.
(207 sidor).



| boken ”Det &r ju cancer” skildrar Anki W Karlsson sin dotters kamp mot leukemin.
Lasarna far ta del av foraldrarnas hopp och fortvivlan hur de tar emot sjukdomsheskedet
och hur de bemaéstrar den svara tiden tillsammans. Hon beskriver métet med sjukvarden
och hur relationer byggs upp mellan dem och vardpersonalen. Under den tva och ett halvt
ar langa perioden av behandlingar som genomfardes i tre etapper upplevde Lina och hela
familjen sorg men ocksa gladje och forvéantan. Lina var ett barn med stor nyfikenhet och
onskan om att fa uppleva sd mycket som majligt. Alla i hennes narhet gjorde allt sa att
onskningarna skulle bli uppfyllda. Det géllde att fylla hennes dagar med liv. Lina dog i juli
2000. Citaten fran denna bok betecknas som A. W. K i resultatet.

Ylander, A. (1989). NILLE cancerbarn. (111 sidor).

I boken om Nille beréttar Nilles mamma AnnSophie om upplevelserna av att forlora ett
barn i leukemi. Hon beskriver hur sonen mognar och lever med en stor vishet om livet och
doden. | boken finns teckningar som bevisar om hans mognad samt hur den utvecklas.
Mamman beskriver métet med sjukvarden och personalen, dar mamman kanner stor
samhorighet med nagra av dem. Boken skrevs redan 1989 da sjukvarden inte hade kommit
lika langt vad betraffar foraldrars delaktighet i vard och omvardandet om sitt barn. Dessa
foraldrar visste vad som var det basta for sitt barn och de kravde att fa vara delaktiga i sitt
barns vard och omvardnad. Nille dor endast fyra ar gammal. Citaten fran denna bok
betecknas som A. Y i resultatet.

Analys

Analysen av litteraturen har gjorts med hjélp av den analysmetod som beskrivs i Dahlberg
(1997). Dataanalysen bestar av tre faser som schematiskt kan beskrivas som en pendling
mellan helhet — delar — helhet. Den forsta fasen ar den bekantgdrande fasen, som innebér
att forskaren laser texten som en helhet for att fa en forsta forstaelse av den. Den andra
fasen &r den analyserande och den innebér att texten delas upp i mindre delar for att fa en
fordjupande forstaelse for texten. | den tredje fasen behandlas texten ater som en helhet
och da sammanstalls analysen och resultatet.

En forsta genomladsning gjordes av alla biografierna, déar ingen aktiv analys skedde utan
syftet med denna forsta fas var att sétta sig in i forfattarens verklighet. Nyberg (2000)
menar att det &r viktigt med en éppenhet infor det som lases och lasaren ska ha en vilja att
hora, se och forsta det som forfattaren vill formedla. Vid den andra genomlésningen
stalldes fragan “Hur upplever foraldrarna relationen med vardpersonalen?”. Ur texten
framtradde da innebdrden av det som belyste fordldrarnas upplevelse. Darefter kunde de
delar av texten lyftas ut som var relevanta for syftet. Dahlberg (1997) skriver att forskarens
uppgift ar att tolka texten objektivt och inte lagga in ndgon egen reflektion av innehallet.
Texten som kvarstod lastes igenom och bearbetades for att sedan diskuteras sa att inte
sjalva essensen av materialet &ndrades. Som Friberg (2006) skriver om, uppméarksammades
skillnader och likheter i de olika delarna av texten och efter dess innehall delades de upp i
teman. For att fa mer struktur pa det hela sammanfordes de teman vilkas innehall hade
anknytning till varandra till stérre teman. Nar materialet var fardigbearbetat framkom det
fyra huvudteman med ett antal underteman. For att tydliggdra essensen i huvudtemana har
nagra underteman valts som styrker dess innebérd.



Etiska reflektioner

Enligt Polit och Tatano Beck (2004) finns det tre etiska principer som forskaren skall félja.
De ska ta hansyn till deltagarnas autonomi, vilket bland annat innebdr att deltagandet &r
frivilligt och att deltagarna kan avbryta medverkan nar de vill. Dessutom ska allt material
som samlats in behandlas konfidentiellt. Vidare skriver forfattarna att dven forskarna ska
strava efter en godhetsprincip, det vill séga att ingen ska komma till skada varken psykiskt,
fysiskt, socialt eller ekonomiskt. R&ttviseprincipen innebér att deltagarna har rétt till arlig
och rattvis behandling bade fore, under och efter deras deltagande i forskningsstudien.

Med fusk och oérlighet inom forskningen avses avsiktlig forvrangning av forsknings-
processen. Det &r av storsta vikt att forskaren inte fabricerar data, att inte plagiera data fran
annan forfattares publikation utan att ange kalla. Att ohederligt inkludera eller exkludera
nagot i texten samt att gora en felaktig analys av texten eller att avsiktligt forvranga
tolkningen av texten &r etiskt oratt mot anslagsgivaren (Medicinska forskningsradet, 1999).
I denna studie har sjélvbiografier analyserats och darmed behdver inte datamaterialet vara
anonymt eller konfidentiellt, eftersom forfattarna sjalva valt att offentliggdra sina
upplevelser for allménheten. Forfattarnas berattelser har under studiens analys respekterats
och hanterats varsamt.
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RESULTAT

Nar foraldrar far besked om att deras barn har insjuknat i en svar sjukdom och blir inlagda
pa sjukhus, paverkar det foraldrarnas vardag. Det ar plotsligt nagra andra méanniskor som
tar hand om deras alskade barn. Néar foraldrar och vardpersonal gemensamt ska ta hand om
det sjuka barnet, &r det av storsta vikt att en relation etableras. Efter genomlésning,
bearbetning och analys av de valda sjalvbiografierna framkom fyra huvudteman som
foljdes av tio underteman (Figur 1). Dessa teman och underteman beskriver foraldrarnas
upplevelser av relationen med vardpersonalen.

HUVUDTEMA UNDERTEMA
Att fa och ge information Information
Kommunikation
Att kdnna samhorighet med vard- | Fortroende
personalen Delaktighet
Ta sig tid
Att vardpersonalen har inlevelse- | Forstaelse
férméga Hopp
Trost
Att fa personlig kontakt med vard- | Nérhet
personalen Engagemang

Figur 1: Oversikt av samtliga huvudteman och underteman.

Att fa och ge information

Foraldrarna beskriver att de har ett behov av att fa tydlig information samt att de far ta del
av beslut som tas angaende barnets vard. De beskriver ocksa att en Oppen och rak
kommunikation ar en viktig forutsattning for att en relation mellan foraldrar och
vardpersonal ska utvecklas. Nar foraldrarna far information om barnets sjukdom upplever
de att det ar svart att ta in allt som ségs och att vardpersonalen dessutom ibland anvande
medicinskt facksprak som de inte forstod.

Information

Foraldrarna upplever ett stort behov av information nar deras barn blir sjuka. Rak och arlig
information under hela sjukdomstiden gor att fordldrarna upplever att de kan lita pa
vardpersonalen. Information och kunskap om vad som kommer att ske med deras barn gor
att foraldrarna blir mindre oroliga och upplever sig tryggare i situationen.

Det var fruktansvarda besked lékaren gav oss, men det var i alla fall skont att lakarna var
Oppna och raka. De informerade oss om allt. (A.W.K. sid. 16)

..vi fick beratta allt vi visste om Linns sjukdom och de berattade for oss om de
undersdkningar, provtagningar och behandlingar som vantade Linn. (C.L. sid 12)
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Vid bristande information uppstar ofta frustration hos foraldrarna och de kanner sig oroliga
och radda. Da foraldrarna inte far tillracklig eller bristfallig information uppstar fragor som
de sjéalva forsoker besvara, de upplever att de lamnas ensamma med sina egna tankar.

Vi var ofta kansliga for saker som andra inte markte. Vi tog in sant som inte sades rakt ut,
ett rostlage som inte stamde med orden, ett glidande svar eller en undvikande blick blev till
daliga tecken i vara stressade hjarnor. (T.A. sid 108)

Kommunikation

Foraldrarna beskriver att en 6ppen kommunikation ar en viktig forutsattning for ett
vardande mote och for att en relation mellan foraldrar och vardpersonal ska utvecklas. En
rak och arlig kommunikation gor att foréldrarna blir lugnare, k&nner sig tryggare och
upplever att de har lattare att sjalva vaga fraga eller ge synpunkter om barnets vard.

Det blev flera bra och valdigt raka samtal med lékaren. Vi pratade om vad som kunde
hénda, hur Lina kunde do. (A.W.K. sid 163-164)

Nagra av foraldrarna beskriver att det ar svart att forsta vardpersonalens satt att tala, de
onskar att vardpersonalen hade anvant "vanliga” ord istéllet for fackord. Flera foraldrar
beskriver att vardpersonalen sager en sak och visar med sitt kroppssprak nagonting annat.
Dessa "dubbla budskap” leder da till att foraldrarna kan misstro den person som ger
information.

Jag tog mod till mig och fragade vad Joel hade for chanser. Lékaren svarade Om vi inte
trodde pa detta sa hade vi inte gjort detta”. Nar hon sa det tittade hon ner i bordet och
plockade lite nervost med sina papper. Det rackte for att jag skulle misstro henne. (T.A.
sid 29)

Jag vet att vi efter detta bytte barnlékare. Att det var fel pa Jenni kunde givetvis inte
lakaren lastas for, men det finns olika satt att kommunicera med méanniskor. Vi upplevde
inte denne lakares satt som bra, darfor bytte vi. (A.W.K. sid 6)

Att kanna samhorighet med vardpersonalen

Foraldrarna beskriver att nar deras barn blir svart sjuka och inlagda pa sjukhus kanner de
sig utsatta och sarbara. Det ar mycket kéanslor och oro som de hela tiden maste ta itu med
och det ar darfor betydelsefullt att som foralder kunna ké&nna sig trygga med
vardpersonalen som vardar barnet. Foraldrarna vill kanna samhorighet med vardpersonalen
och att de kan lita pa att vardpersonalen utfor en god, professionell omvardnad.

Fortroende

Kénd och kunnig vardpersonal, som ar vana att ta hand om sjuka barn och deras foraldrar,
gor att foraldrarna kanner sig trygga. Nar fordldrarna kanner fortroende for vardpersonalen
kan de slappa lite av ansvaret om barnet till dem. Foraldrarna vet att vardpersonalen kanner
barnet och forstar hur de och barnet vill ha det. Nar foraldrarna kanner att deras barn ar i de
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basta hander och att de far den basta vard som kan ges kanner de sig lugna. Fordldrarna
upplever en trygghet av att vara pa sjukhuset och vet att de far hjalp med allt de behover.

Vi kande oss hemma pa Barn 3. det var ju personalen dar som hjalpt oss bygga upp den
brackliga trygghet vi kénde. (T.A. sid 30)

Det som gjorde att det kandes ratt fran forsta stund var personalen. Dar arbetade en grupp
kvinnor, de flesta hade funnits med sen hemmet dppnade. De utstralade varme, gladje,
trygghet och professionalism. (A.S. sid 28)

Att traffa samma lakare kandes tryggt, de kédnde Lina och vi visste att de kunde hela Linas
historia. De visste hur Lina ville ha det, de visste ocksa att det var Lina som bestamde 6ver
det mesta och det var skont. (A.W.K. sid 91)

Att hela tiden méta ny vardpersonal gor att fordldrarna upplever en oro och de vet inte
riktigt hur de ska etablera en god relation med vardpersonalen. Det ar svart for foraldrarna
att hela tiden forklara hur de och deras barn ville ha det nar de traffade ny personal.

..... idel nya manniskor som maste gora illa var alskade lilla dotter. Vi hade ingen aning
om vad som hoéll pa att handa. (A.W.K. sid 14)

Vi sag sallan samma doktor tva ganger pa det har sjukhuset. Det var en obehaglig kénsla
att veta att de visste sa mycket om oss nar vi nastan inte visste nagot om dem. (A.Y. sid 35)

Delaktighet

Det ar viktigt for foraldrarna att fa kanna sig delaktig i varden och behandlingen av deras
barn. Att vardpersonalen lyssnar och tar hjdlp av dem for att battre forsta deras sjuka barn
har stor betydelse for fordldrarnas upplevelse av relationen med personalen.

Doktorn hade givit ansvaret for Hannahs kateter till mig. FOr mig var hans beslut viktigt
for det gjorde mig till en fullvardig medlem i den grupp som behandlade Hannah. (M.H.
sid 78)

Tasig tid

Foraldrarna upplever att vardpersonalen bryr sig om dem nar de visar omtanke genom
gester och ett vanligt bemdtande mot dem och deras barn. Nar vardpersonalen tar sig tid att
lyssna, nar de stannar upp en stund fran sina géromal och ser manniskan upplever
foraldrarna att de kénner ett lugn omkring sig.

Lina hade bestéallt prinsesstarta till frukost, sjukskdterskorna kom in och sjong for Lina. De
hade manga ballonger. Lina var glad och lycklig och sag sa frisk ut. (A.W.K. sid 65)

Personalen var alltid omtanksam och gjorde allt for att Lina skulle ha det sa bra som
mojligt. (A.W.K. sid 32).

Nar vi lamnade sjukhuset efter att den forra omgangen hade vi skojat och skrattat med
alla. Ingen flamsade och skdmtade nu. All personal var valdigt proffsig och alla var
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lagmalda och mjuka, precis som vi ville. Alla gjorde allt for att Lina och vi andra skulle ha
det sa bra som mojligt och vi kdande oss verkligen hemma pa sjukhuset. (A.W.K. sid 55)

Att vardpersonalen har inlevelseférmaga

Foraldrarna beskriver att vardpersonalen bor ha formagan att utifran vad foraldrarna sager
och hur de agerar, kunna sétta sig in i och ha forstaelse for deras inre kanslor och
upplevelser, i samband med det trauma som de utsatts for nar deras barn &r svart sjukt.

Forstaelse

Foraldrarnas upplevelse av att vardpersonalen bekréftar att de forstar hur foraldrarna mar
och varfor de reagerar som de gor ar lugnande i sig. Det betyder mycket att f& mota
acceptans fran vardpersonalen nar foraldrarna kanner en total panik infor vissa besked, och
nar de inte langre kan halla tillbaka sin oro och angest som blir for stor. De kanner ofta en
maktlGshet som ar svart att bemastra i sadana situationer.

Jag gréat hela tiden. Lakaren tittade pa mig och sade, att han forstod, att allt fortfarande
var sa nytt, Linas sjukdom och allt som hade hant. (A.W.K. sid 39)

Det behdvs inte mycket, kanske bara att nagon visade att de forstod hur oroliga vi var. Att
de sag och horde oss. Da blev vi lugnare. (T.A. sid 109)

Syster Birgitta sade till Lina: mamma grater eftersom hon &r orolig for at du &r sjuk. Tack
syster Birgitta, tack for hjalpen tankte jag. (A.W.K. sid 18)

Hopp

Att aldrig forlora hoppet om att det skall ga bra med alla behandlingar, att deras barn skall
bli friskt ar mycket viktigt anser foraldrarna. Genom att vardpersonalen ingjuter hopp i
deras fortvivlan upplever fordldrarna att de lattare kan se framat aven om de har fatt svara
besked om deras barns tillstand.

Allt var sa ljust och glatt. All personal pa avdelningen var sa glada for Linas och var skull.
Alla skrattade och stamningen var pa topp. (A.W.K. sid 45)

Lakaren ordinerade ocksa en ny medicin till Lina, men bad oss att inte stalle nagot hopp
till den, ’Men man vet aldrig, det kan ske underverk”. Tack doktorn for det lilla, lilla
halmstraet du gav oss. (A.W.K. sid 164)

Pratade med doktorn for att fa hopp. Joel har stora chanser att klara sig. Det beskedet
galler &n. (T.A. sid 26)

Trost

Foraldrarna beskriver att nar de k&nner fortvivlan och nar de inte kan bemaéstra sina kénslor
langre, ar det av stor betydelse att vardpersonalen finns dar for att trosta. Foraldrarna
upplever att infor vardpersonalen behdver de inte vara starka och de kanner da en lattnad
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av att kunna fa grata ut hos dem. Att ha ndgon som kan trésta och som kan forsta hur de
ska kunna ga vidare i sin fortvivlan ar betydelsefullt enligt foraldrarna.

Jag blev fortvivlad, det kdndes som om jag inte skulle klara av det langre, nar det
baddades rent i Linas séng, fick jag sitta i personalrummet med en sjukskoterska. Jag
pratade och grat, infor henne behdvde jag inte vara stark. (A.W.K. sid 59)

Personalen lotsade oss varsamt fram, forst till att verkligen forsta att Joel aldrig skulle bli
frisk mer, sedan vidare till ett beslut om att gora det basta av den tid som var kvar. De lat
oss aldrig dra i vag i falska forhoppningar, men de hjélpte oss upp ur var fortvivlan och
lyckades fa oss att tro pa att vi skulle orka fortsatta. Hur de gjorde vet jag inte. Jag tror att
de bara stod kvar och lyssnade pa oss néar vi pratade, mycket mer var det nog inte. Men det
rackte. Nagra av dem grat med oss vilket ar oandligt mycket béattre an iskall distans. (T.A.
sid 53)

Att fa personlig kontakt med vardpersonalen

Att fa en personlig kontakt med vardpersonalen var betydelsefullt for foraldrarna.
Fortroliga samtal och ett [6fte om att alltid finnas for dem, gjorde att foraldrarna kénde en
vanskaplig narhet till vardpersonalen. Foraldrarnas upplevelse av att de inte stod sjélva
med svara beslut, att vardpersonalen alltid fanns vid deras sida var av storsta vikt.

Narhet

Genom vardpersonalens goda bemdtande kan en narhet utvecklas mellan foréaldrarna och
vardpersonalen som foraldrarna upplever som mycket betydelsefull. Det utvecklas en
oppenhet som gor att foraldrarna orkar ta sig igenom den svara tiden, de kanner att de inte
star sjalva med sina tankar och funderingar.

Vi bestamde oss for att aka hem. Lakaren sade att det alltid fanns ett rum for Lina om det
behovdes. Vi visste att det bara var att ringa sa skulle vi fa hjalp. Det kandes tryggt. (A.
W.K. sid 196)

Doktorn sa att: Jag ar inte beredd att ge upp nér jag stalls infor den har sjukdomen... Jag
kommer att gora allt som star i min makt for att besegra den har cancern, men om vi inte
lyckas ar jag ocksa beredd att hjalpa er med det ni ber om. Jag hade funnit en méanniska
som var beredd att méta sanningen tillsammans med mig. Om Hannah skulle do visste jag
att jag inte skulle vara ensam nar det var dags. (M.H. sid 55)

Engagemang

Foraldrarna upplever det mycket positivt nar vardpersonalen tar kontakt med dem utan att
de ar forberedda pa det. Nar vardpersonalen tar kontakt med foraldrarna om de befinner sig
i hemmet for att fraga hur de mar, kanner de sig utvalda och att vardpersonalen engagerar
sig i just deras familj. Foraldrarna uppskattar vardpersonalens formaga att improvisera och
anpassa sig efter deras situation.
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Doktor Berit ringde. Var van doktor Berit som hjalpte Lina och oss s& mycket, och funnits
pa sjukhuset nar Lina blev sjuk tva ar tidigare. Hon ville tala med mig och hora hur jag
madde. (A.W.K. sid 141)

Vi gick ivag nar Linn sovts da kom Gverlékaren och lade handen pa min axel och sa ’Du
skall veta att nu ar din lilla dotter i de basta hander”. De orden och den stunden glémmer
jag aldrig. Det gav mig sa mycket trygghet och jag kande att hon brydde sig om oss. (C.L.
sid 13)

Foraldrarna har ocksa beskrivit upplevelsen av nér vardpersonalen brister i sitt
engagemang. Detta har da lett till att foraldrarna star undrande infor vad som skall komma
| fortsattningen.

Dar satt vi, var detta ett bra eller daligt besked "’Inget imponerande™. Vi vantade pa
nagon fortséttning, men den kom aldrig, besoket var slut. Sa var det att traffa experter”.
(A.S. sid 8)

Resultatsammanfattning

Foraldrarna beskriver att de har ett behov av att fa tydlig information samt att de far ta del
av beslut som tas angaende barnets vard. De beskriver ocksa att en 6ppen kommunikation
ar en viktig forutsattning for att en relation mellan foraldrar och vardpersonal ska
utvecklas. Kand och kunnig vardpersonalen som &r van att ta hand om sjuka barn och deras
foraldrar gor att de kanner sig trygga. Nar foraldrarna kanner fortroende for vardpersonalen
kan de slappa lite av ansvaret om barnet till dem. Att vardpersonalen lyssnar och tar hjalp
av dem for att battre forsta deras sjuka barn har stor betydelse for foraldrarnas upplevelse
av relationen med vardpersonalen. Att aldrig forlora hoppet om att det ska ga bra med alla
behandlingar, att deras barn ska bli friskt var av storsta vikt ansag foraldrarna. Foraldrarna
beskrev att néar de k&nde fortvivlan och nér de inte kunde bemastra sina kénslor langre, var
det av stor betydelse att vardpersonalen fanns dar for att trosta. Att fa en personlig kontakt
med vardpersonalen var betydelsefull fér dem. Foraldrarnas upplevelse av att de inte stod
sjdlva med svara beslut och att vardpersonalen alltid fanns vid deras sida var av storsta
vikt, och de uppskattade vardpersonalens formaga att improvisera och anpassa sig efter
deras situation.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

| denna studie valdes sjalvbiografier som datamaterial, som underlag for att beskriva
foraldrarnas upplevelse av relationen med vardpersonalen. Fordelar med att anvanda
biografier ar att det gar att fa fram relevanta och detaljerade beskrivningar av manniskors
upplevda vardag (Friberg, 2006). En nackdel ar att inte ha mojlighet att pa ett personligt
plan moéta forfattarna och stalla fragor om vad de menar.

Vart satt att valja ut relevanta sjalvbiografier for studien var systematiskt. Kontakt togs
med bibliotekarier som hjalpte till att soka i databasen Libris och vi fick da relevanta
traffar pa sokorden. Vi saknade daremot att det inte gick att fa en uppfattning om innehallet
i sjalva biografierna vid sokandet i Libris, om det da hade gatt att fa fram en
sammanfattning hade urvalet av biografier gatt lattare. Valet av att inte anvanda for manga
biografier gjordes for att kunna lara kanna texten och pa detta sétt fa en djupare forstaelse
av personernas upplevelser. Validiteten har styrkts eftersom vi bada har last alla biografier
och pa sa satt kunnat jamféra varandras tolkningar genom att diskutera innehallet i texten.
Ruth (1991) beskriver att det ar av betydelse for validiteten att visa att innehallet i
biografierna pavisar gemensamma drag, begrepp och sammanhang och genom att
forfattarna jamfor textens tolkning med varandra sékras validiteten.

Né&r vi analyserade biografierna anvandes den analysmetod som beskrivs i Dahlberg
(1997). Metoden bestar av tre faser som gar fran helhet till delar och ater till en helhet.
Denna metod hjélpte till att strukturera bearbetningen av biografierna, sa att ett svar pa
syftet s smaningom framkom. Validiteten i studien handlar om att undersdka det som ar
syftet med undersokningen (Dahlberg, 1997). Detta anser vi vara uppfyllt i denna studie.
Forskningsprocessen har tydliggjorts sa att den som laser studien ska kunna folja
processens gang.

Resultatdiskussion

Vi har funnit att information ar av stor betydelse for hur foréldrarna upplever relationen till
vardpersonalen. De har ett behov av att fa tydlig information samt att fa ta del av beslut
som fattas angaende barnets vard och omvardnad. Vi menar att vardpersonalen bor tanka
pa att vara tydlig i sin information och ge foraldrarna majlighet att sjalva komma med
information och egna forslag om barnets vard. Tidigare forskning visar pa att den kunskap
som foraldrar har och den kunskap som vardpersonal har ar olika. Dessa bada kunskaper ar
betydelsefulla for att vard och omvardnad av barnet ska kunna utforas pa ett
tillfredstallande satt (Hallstrom, m.fl., 2002). Detta ger en mdjlighet till en 6ppen
kommunikation dar foraldrarna kan vara med att planera och aktivt delta i barnets vard och
omvardnad. Eriksson (1987) beskriver att vardandet ar en interaktiv process som innebar
att vardpersonalen inte ska se patienten som en passiv mottagare.

Vi fann att vid bristande information och kommunikation upplever foréldrarna en

frustration och det uppstod da fragor som de inte fick svar pa. De kanner da en oro och
réadsla 6ver vad som ska handa med deras barn. Vi anser darfor att det &r betydelsefullt hur
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vardpersonalen agerar och uttrycker sig tillsammans med patienten. Ygge och Arnetz
(2004) studie styrker detta, dar det framkommer att brist pa information var en faktor som
paverkade foraldrarnas medverkan i omvardnaden av barnet pa ett negativ satt.

Resultatet visar pa att foraldrarna kanner sig utsatta och sarbara nar deras barn blir svart
sjuka och inlagda pa sjukhus. Det var enligt fordldrarna av storsta vikt att de kéande och
kunde lita pa vardpersonalen, de upplevde da att deras barn blev val omhandertaget och
fick en bra vard. Detta framkommer i flera studier dér fordldrarna ansag att en bra relation
till vardpersonalen paverkades av den kunskap de hade om deras barn (Espezel & Canam
2003; Hopia, m.fl., 2005). Vi anser att vardpersonalen bor sétta sig in i varje familjs unika
situation. Enligt Eriksson (2000) ska en relation bygga pa dmsesidighet och vara baserad
pa kunskap om varandra och det ar denna relation som utgér grunden for den verksamma
halsoprocessen hos patienten.

Studien visar ocksa att foraldrarna upplevde en samhorighet till vardpersonalen nar de
visade omtanke och att de tog sig tid for dem och deras barn. Vi anser att nar en relation
mellan foraldrarna och vardpersonalen fordjupas far de storre mojlighet att kanna sig
delaktiga i barnets vard och omvardnad. Detta styrks i flera studier dér de beskriver att en
vard som baseras pa respekt for barnet och dess familj, en forstaelse for hur betydelsefull
familjen ar for barnets vélbefinnande samt att familjen ses som en del i teamet om barnets
omvardnad (Callery, 1997; Frank & Callery 2004).

| var studie har det dven framkommit att vardpersonalen bor ha férmaga att utifran vad
foraldrarna sager och hur de agerar, kunna satta sig in i och ha forstaelse for deras inre
kénslor och upplevelser. Det innebéar ofta en stor kris for familjen nar barnet ar svart sjukt.
Det har ocksa framkommit att det betydde mycket for foraldrarna att mota acceptans av
vardpersonalen, nar de kanner en total panik, angest och en maktloshet som kan vara svar
att bemastra. Darfor anser vi att det ar betydelsefullt att vardpersonalen har kunskap om
kriser och krisbearbetning. Cullberg (2006) beskriver att i den akuta fasen av krisen kanner
manniskan att den vill halla verkligheten ifran sig, de upplever ofta ett stort kaos och
manga kanslor ger sig tillkdanna. Méanniskan forsoker finna ndgon mening i den kaotiska
situationen. Vidare sager forfattaren att som vardpersonal ar det vasentligt med ett gott
allméant omhandertagande av patienten och att de inte bor lamnas ensamma. De bor ocksa
fa mojlighet att uttrycka sina kanslor.

Resultatet i var studie visar vidare att det ar viktigt for foraldrarna att aldrig forlora hoppet
om att deras barn ska blir friskt. Nar de kanner fortvivlan och de har svart att bemastra sina
kanslor ar det av storsta vikt att vardpersonalen finns dar for att trosta och inge hopp.
Eriksson (1987) poangterar varme, narhet och berdring som viktiga delar av vardandet.
Vardpersonalen bor visa spontanitet, varme, karlek och genom att utfora olika sma
handlingar visar vardpersonalen att de verkligen bryr sig. Vi anser att dessa egenskaper hos
vardpersonalen underlattar for att etablera en bra relation och for att kunna utféra en god
omvardnad.

Vi har ocksa funnit i var studie att det ar betydelsefullt for relation mellan féréaldrar och
vardpersonal nar det utvecklas en personlig kontakt. Nar foraldrarna upplever att de inte
star sjalva med svara beslut och genom fortroliga samtal med vardpersonalen gor att de
kdnner en vanskaplig narhet. Vi anser att vardpersonalen bor framja en 6ppen och néra
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relation, det kan underlatta for foraldrarna att ta sig igenom den svara tiden. Detta bekraftas
i flera studier av (Hopia, m.fl., 2005; Hopia, m.fl., 2004) dar féraldrarna beskriver att det &r
betydelsefullt att dela den kanslomassiga bordan med vardpersonalen. Vidare star ocksa att
det ar av betydelse att etablera en bekvam relation, dar barnet far en egen sjukskéoterska
som ofta lar kanna hela familjen. Familjeframjande vard &ar betydelsefullt och
sjukskoterskan har mojlighet att komma nédrmare familjen.

Slutligen framkom det ocksa i studien att foraldrarna upplevde det positivt nar
vardpersonalen spontant tog kontakt och engagerade sig i just deras familj. De uppskattade
vardpersonalens formdga att improvisera och anpassa sig efter familjens situation.
Halldorsdottir (1991) tydliggér engagemangets betydelse for en god omvardnad.
Forfattaren beskriver det goda sattet (caring) vilket innebér att vardpersonalen narmar sig
patienten och att de bekréftar patienten som manniska. De visar att de bryr sig om samt
uppmuntrar och starker patientens livsvilja. Vidare beskriver forfattaren det onda séattet
(uncaring) vilket innebar att vardpersonalen distanserar sig fran patienten och ar likgiltiga
och opersonliga. Vi fann att nér det onda sattet (uncaring) som Halldorsdottir beskriver
fick rada i omvardnaden brast vardpersonalen i sitt engagemang. Foraldrarna kunde da sta
undrande infor vad som skulle ske. Darfor anser vi att som vardpersonal ar det
betydelsefullt att ha kunskap om Hallsdorsdottirs omvardnadsteorier som ett stod for att
kunna utféra god omvardnad och framja en néara relation till patient och dess anhériga.

Konklusion

For att foraldrarna ska kunna hantera att deras barn blir svart sjuka och inlagda pa sjukhus,
ar det av storsta vikt att vardpersonalen framjar till en god kommunikation. Det som vi har
sett i var studie som ar mest betydelsefullt for foraldrarna &r att fa kontinuerlig information
om vad som ska ske med barnet under behandlingen. Genom att vardpersonalen stodjer
och uppmuntrar foraldrarna orkar de vara delaktiga i barnets vard och omvardnad. Denna
studie har bidragit till en ckad forstaelse for att detta forhallningssatt gor att foraldrarna
lattare kan etablera en nara relation till vardpersonalen. Resultatet i var studie kan komma
att anvandas inom omvardnaden, genom att vardpersonalen far en okad forstaelse for hur
betydelsefullt det ar for foraldrarna att en nara relation till vardpersonalen etableras.

19



REFERENSER

Andersson, T. (2004). Inuti sorgen — Berattelsen om Joel. Visby: Box-on-Demand,
Barncancerforeningen.

Backman, J. (1998). Rapporter och uppsatser. Lund: Studentlitteratur.

Callery, P. (1997). Caring for parents of hospitalized children: a hidden area of nursing
work. Journal of Advanced Nursing, 26, 992 — 998.

Cullberg, J. (2006). Kris och utveckling. (5: e uppl.). Stockholm: Natur och Kultur.

Dahlberg, K. (1997). Kvalitativa metoder for vardvetare. (2: a uppl.). Lund:
studentlitteratur.

Espezel, H. J. E,. & Canam, C. J. (2003). Parent — nurse interactions: care of hospitalized
children. Journal of Advanced Nursing, 44(1), 34-41.

Eriksson, K. (1987). Vardandets idé. Stockholm: Norstedts Forlag.
Eriksson, K. (2000). Vardprocessen. (4: e uppl.). Stockholm: Liber

Franck, L.S., & Callery, P. (2004). Re-thinking family-centred care across the continuum
of children’s healthcare. Child: Care, Health & Development, 3, 265-277.

Friberg, F. (2006). Dags for uppsats — vagledning for litteraturbaserade examens-
arbeten. Danmark: Studentlitteratur.

Halldorsdottir, S. (1991). Five Basic Modes of Being with Another. (1991) Kap. 4 I: A.
Gaut, M, Leininger, (Ed.). The compassionate Healer.

Hallstrém, 1., & Elander, G. (2004). Decision-making during hospitalization: parent’s and
children’s involvement. Journal of Clinical Nursing, 13(3), 367-375.

Hallstrom, 1., Runesson, E., & Elander, G. (2002). Observed parental needs during their
child’s hospitalization. Journal of Advanced Nursing, 17(2), 140-148.

Hopia, H., Paavilainen, E., & Astedt-Kurki, P. (2004). Promoting health for families of
children with chronic conditions. Journal of Advanced Nursing, 48(6), 575-583.

Hopia, H., Tomlingson, P., Paavilainen, E., & Astedt-Kurki, P. (2005). Child in hospital:
Family experiences and expectations of how nurses can promote family health.
Journal of Clinical Nursing, 14, 212-222.

Housden, M. (2003). Flickan med de réda skorna. Bra Bocker AB.

HSL 1982:763 Halso- och sjukvardslagen

20



Héasselberg, A., & Allén, S. (1994) Svensk Ordlista. (44:e uppl.). Almgvist & Wiksell
Forlag AB

Kasén, A. (2002). Den vardande relationen. (Akademisk avhandling). Finland: Abo
Akademis forlag

Kihlgren, M., Johansson, G., Engstrom, B., & Ekman, S-L. (2000). Sjukskoterskan,
ledande och ledare inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur.

Kreuger, A. (2000). Barnet och sjukvarden: erfarenheter fran barnonkologin. Lund:
Studentlitteratur.

Kéllerwald, S. (2007). I skuggan av en hotad existens — om den onddiga striden mellan
Biologi och existens i varden av patienter med malignt lymfom. (Akademisk
Avhandling). Vaxjo University

Larsson, C. (1997). Men, jag vill ju leva. Goteborg: Tre Punkter, Barncancerfonden.

Medicinska forskningsradet. (1999). CODEX - regler och riktlinjer fér forskning. Hamtad
fran WWW 2008-03-06: http://www.codex.uu.se/oversikter/etik/oredlighet.html

NOBAB (1990), Nordiska féreningen for sjuka barns behov. Hamtad fran WWW 2008-
03-06: http://www.nobab.se/#

Nyberg, R. (2000). Skriv vetenskapliga uppsatser och avhandlingar- med stdd av IT och
Internet. (4:e uppl). Lund: Studentlitteratur.

Polit, D. F., & Tatano Beck, C. (2004). Nursing Research — Principles and Methods. (7"
ed). Philadelphia: J.B. Lippincott.

Ruth, J-E., (1991). Reliabilitets- och validitetsfragan i kvalitativa respektive kvantitativa
forskningstradition. Gerontologia, 5(4)277-290.

SOSFS 1993:17 Socialstyrelsens allmanna rad om omvardnad inom halso- och sjukvarden

Stoltz, A. (2005). Nar livet stannar. Katrineholm: Lekatten.

Swallow, V., & Jacoby, A. (2001). Mothers”evolving relationships with doctors and nurses
during the chronic childhood illness trajectory. Journal of Advanced Nursing, 36(6),
755-764.

Ygge, B. M., & Arnetz, J. E. (2004). A Study of Parental Involvement in Pediatric Hospital
Care: Implications for Clinical Practice. Journal of Pediatric Nursing, 19(3), 217-

223.

Ylander, A. (1989). NILLE cancerbarn. Stockholm: Tidens Forlag

21



Wide. Karlsson, A. (2005). “Det &r ju cancer” om att fylla var dotters dagar med liv.
Stockholm: Hjalmarson & Hogberg.

22



