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Bakgrund: Tidigare studier har fokuserat pa de fysiologiskpekterna i bearbetningen av
astma, bade for patienterna och for deras narstaeAdtma har under de senaste
artiondena oOkat i prevalens och sjukdomen skapatienell och psykologisk stress som
drabbar hela familjen runt den astmasjuke.

Syfte: Syftet med denna litteratur studie var att uppmeirksa familjens upplevelser nar
ett barn har sjukdomen astma, samt belysa sjukskites betydelse

Metod: Till denna litteraturstudie samlades data in fdiatabaserna Academic Search
Elite och CINAHL. Under analysen skapades fyra tenfaessa varForsta tiden efter
diagnosen, anpassning, nar astman blir en del wetliSista temat vasjukskoterskans
betydelse.

Resultat: Resultatet visar att foraldrar till barn med nypliastiserad astma kanner
osékerhet, radsla och betvivlar sin formaga ada&itt barn. Foraldrarna uppgav ocksa att
de upplevde en tuffare ekonomisk situation relateilh okat franvaro fran arbetet,
mediciner och forandringar i hemmiljon. Det visaig ocksa att sjukskoterskan och den
information som gavs fran sjukvardspersonalen sigelan central roll i foraldrarnas
formaga att anpassa sig.
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Background: Earlier studies have focused on the physiologispleats of coping with
asthma, both on patients and their relatives. Aatisma disease that has been increasing
over the last decades and it puts a lot of ematiand psychological stress on the entire
family.

Aim: The aim of thisliterature review was to observe the family’s expeces when a
child has asthma, and illuminate the importancéhefurse.

Method: For this literature review, data was collected frome databases Academic
Search Elite and CINAHL. During analyse four thenagpeared. These wetke first
period after diagnose, adapting, when asthma bescangart of life.The last theme was
namedhe importance of the nurse.

Result: The result showed that parents to children whose bewly diagnosed with
asthma feels insecure, afraid and feel doubts tagiability to care for their child. The
parents also reported that they had a tougher eticabsituation due to higher absence
from work, medicines and changes required in theme environment. It also showed that
the nurse and the information from healthcare pleng have a central role in the parents
coping capabilities.
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INLEDNING

Astma ar en obstruktiv lungsjukdom som &r vanliyekommande, var man an arbetar
inom varden s& kommer man som sjukskoterska dfatp@ dessa patienter. Det ar ett
betydande och Okande problem och har en kopplihgmilj6faktorer, framfor allt
luftfdroreningar utomhus och inomhus. Sjukdomen utiefar oftast i barndomen och
engagerar da hela familjer. Diagnosen astma kaa figitient genom livet och drabbar da
aven framtida familj och yrkesliv. Under var utlildg har vi traffat pa anhériga till
patienter med astma som anser att deras behova@awmation inte har uppmarksammats,
oftast handlar fraigorna om sjukdomen i sig och dedsandlingsalternativ. Sjukdomen
paverkar inte bara patientens utan aven de anisodgaliga liv, och pa vilka satt de
paverkas bor uppmarksammas pa ett battre sétt.

Att leva med vetskapen att en familjemedlem sorerlidv astma pldsligt kan insjukna

skapar oro, angest och kanslor av hjalploshet.jiksktterska kan med ratt information

och bemotande gora sjukdomen lattare att hanteta ti# patienten och for hans/hennes
familj. For att uppna god omvardnad bor vi som skakerskor uppméarksamma alla som
kan tankas paverkas i en familj dar det forekomatebarn med diagnosen astma, och
deras individuella behov. Detta for att patientda &unna uppnd optimal halsa och

forbattra livskvalitet i sjukdom. For att som sjukgerska pa ett battre satt kunna forsta
den drabbades livssituation och for att kunna deviduell omvardnad, kravs engagemang
och att sjukskoterskan aktivt lyssnar pa patieotendess familj. Vi vill med denna studie

uppmarksamma familjens upplevelse, och vilken spikskoterskan har for patienten och
dennes familj.

BAKGRUND

Definition av astma

Enligt Socialstyrelsen (2004) definieras astma skronisk inflammatorisk rubbning i
luftvagarna, vid vilkken manga celltyper och celielnt medverkar. Till exempel sa okar
vissa inflammatoriska celler i kroppen i antal \dadtma. Den kroniska inflammationen
orsakar en okning i luftvagarnas kénslighet somagbtiuftroren lattare drar ihop sig och
leder till &terkommande episoder med pip i brostetfaddhet, tryckkansla over brostet
och hosta, speciellt nattetid eller tidigt pA maorgo. Dessa episoder ar vanligtvis
associerade med en utbredd men variabel luftvagsdtion som gor det svarare att
andas. Denna obstruktion ar ofta reversibel, aatingpontant eller efter behandling. Det
nedsatta luftflédet i luftvagarna vid astma kanakes av olika faktorer som till exempel
akut bronkmuskelsammandragning, svullnad av luBvaggen, slempluggar i luftvdgarna
och forandringar i luftvagsvaggen. Astmasymtonmpletji och patofysiologi hos sma barn
skiljer sig i vissa avseenden fran astma hos skolbah vuxna. Fore 2 ars alder klassas
besvaren som astma vid tredje episoden med lufthdgsiktion (a.a).



Om astma finns i familjen, eller om barnet har ekseller fodoamnesallergi, anvands
diagnosen redan vid det forsta tillfallet med lafygobstruktion. Efter 2 ars alder bor alla
tillfallen av obstruktiv bronkit kallas for astm&dcialstyrelsen, 2004).

Faktorer associerade till uppkomsten av astma

Enligt Socialstyrelsen (2004) ar atopi (hudallerggh hereditet (arftlighet) for atopi med

astma, predisponerande for utveckling av astmatvigsallergi ar den enskilt viktigaste

riskfaktorn for fortsatt astma hos barn och ar akepplad till debut av astma i vuxen

alder. Allergi ar den i sarklass vanligaste orsati#raterkommande astma hos barn och
unga, men orsaken till varfor vissa individer utdec allergi ar okand. Allergiastma ar den
vanligaste typen av astma hos barn, hos vuxnatéadeélften som har allergiutldst astma.
Exponering for olika substanser i arbetslivet avigtig orsak till astma hos vuxna. Astma
som inte ar kopplad till allergi kan utlésas av @sfika retningsfaktorer som tillexempel

luftvagsinfektioner, tobaksrok, luftféroreningamlkutomhusluft, fysisk anstrangning och

psykiska faktorer. En del lakemedel kan ocksa atl@stmasymtom, dessa ar tillexempel
acetylsalicylsyra, NSAID-preparat och betablockerar

Epidemiologi

Astma ar en sjukdom som oftast bérjar i barndorastigt Socialstyrelsen (2004) ar astma
den vanligaste kroniska sjukdomen hos barn i Sgesith tillsammans med allergi star de
for de vanligaste langvariga halsoproblemen blearth 20 % av alla barn under tva ar har
haft astmasymtom som oftast utldsts av virusinéeldr. Tre av fyra barn med enbart
infektionsutlost astma under spad- och smabarnsardresvarsfria innan tio ars alder.
Prevalensen av astma hos skolbarn har under dsteena decennierna férdubblats och
ligger nu pa cirka 8-10 % och det finns inga tecken att 6kningen avtar. Astma i
skolaldern har en god prognos, dar halften ar symfita vid 20 ars alder och
aterfallsrisken efter flera ars symtomfrihet derit Incidensen ar hogst i smabarnsaldern
med cirka 1 % per ar, den siffran sjunker med stigadlder och ar i medeladern cirka 0,2
%. Under barnaaren ar den vanligare bland pojkandovuxna och tonaringar ar det flest
kvinnor som &r drabbade. Astma har visat sig 6kabbare i prevalens och orsakat svarare
symtom och fler sjukhusinlaggningar hos barn medteatt social situation (a.a).

Bland vuxna har prevalensen ocksa fordubblats udeeenaste tva decennierna och cirka
8 % av den vuxna populationen har i dag diagnastisastma. Tillbakagang av astma ar
mycket ovanligt och cirka 1 % bland den vuxna Heioigen tillfrisknar helt. Det dor
arligen mellan 2-6 personer yngre an 35 ar av astrh&verige ar astma vanligast i norra
delen av landet, dar har ocksa ¢kningen varit stimsts De flesta astmapatienter har en
lindrig form av sjukdomen, ungefar 35 % har med&isiler svar astma (Socialstyrelsen,
2004). Andelen varnpliktiga i Sverige som blev diagtiserade med astma, hdsnuva och
eksem, tredubblades under perioden fran 1970-19@RidIstyrelsen, 2005). Man kan
ocksa se en okning av antal astmafall i Ovrigadeirloch enligt Dalheim- Englund,
Rydsstrom, Rasmussen, Moller, och Sandman, (2084khar man att ndgonstans mellan
2.8 till 10.5 % av varldens barn och ungdomar lewed astmatiska besvar. Ett exempel ar
en studie gjord av Wu och Takaro, (2006) som visatiéJSA haft en kraftig 6kning av
antalet astmafall med hela 75 % mellan 1980 oci.199



Behandling

Farmakologisk behandling

Enligt Lakemedelsverket (2007) utgdr inhalationsbeliing basbehandlingen vid astma.
Glukokortikoider &r ett inhalationssteroidprepargkortison) som ger minskade
astmasymtom, farre astmaanfall, minskad Overkdmsligi luftvAgarna, forbattrad
lungfunktion, forbattrad halsorelaterad livskvaliteamt minskad risk fér dod i astma.
Dock kan behandlingen med inhalationssteroider @&al&d biverkningar som
svampinfektion i mun och svalg och heshet. Det kaksa ge en liten, Overgaende
hamning av langdtillvaxten hos barn, men som regehas normal slutlangd. Hos vuxna
finns 6kad risk for benskorhet och gra starr. Bkestiall med psykiska biverkningar finns
beskrivna i form av aggressivitet och irritabilitesamt angest, nedstamdhet och
tvangsforestalliningar. Beta-2-stimulerande meded geksa som inhalation och har en
vidgande effekt pa luftroren. De anvands i komborabehandling tillsammans med en
inhalationssteroid och en snabbverkande beta-2iktnare kan anvandas vid behov som
enda lakemedel for symtomlindring vid lindrig astnvad kombinationsbehandling finns
en valdokumenterad gynnsam effekt hos vuxna, edffekhos barn &r inte lika
valdokumenterad. Biverkningar relaterade till b2tstimulerare &ar darrningar,
hjartklappning och muskelkramper (a.a).

Vidare enligt Lakemedelsverket (2007) finns deiadtgrnativ for de patienter som inte kan
inhalera, detta kallas antileukotriener och finriaklettform. Preparatet har effekt pa den
astmatiska inflammationen och ger en viss skyddkefhot stimuli som ger upphov till att
luftréren blockeras genom att dra ihop sig. De igasite biverkningarna kopplade till detta
preparat ar huvudvark och buksmartor. Antikolinkagoch Teofyllin ar tva andra typer av
preparat som verkar luftrorsvidgande. Dessa hagrkiingar i form av muntorrhet hos
antikolinergikan och hjartrytmrubbningar, interakter med andra lakemedel och
ilamaende hos Teofyllinet. Hos barn kan Teofykinksa paverka kognitiva funktioner
negativt med nedsatt koncentrations- och inlardidrgsaga som foljd. Vid svar allergisk
astma kan behandling med Anti-IgE-antikroppar adesn IgE ar en antikropp som finns
normalt i manniskokroppen och nar en allergikeatissfor ett allergiframkallande @mne
bidrar IgE till den allergiska reaktionen. Lakermadiammar IgE-antikroppen och minskar
darmed den allergiska reaktionen. Enligt Sociaddsgn (2004) anvander de flesta
astmatiker  bronkvidgande  medicinering, medan en djgdel anvander
underhallsbehandling med antiinflammatorisk medicin

Icke-farmakologisk behandling

Enligt Barrett, Gallien, Dunkin och Ryan (2001) batover den farmakologiska
behandlingen, fokus riktas mot att identifiera ogliminera astmautldsande faktorer i
miljon. Astmautlésande faktorer inkluderar allerggnsom damm, djur, mégel, tobaksrok
och pollen. Trots att identifieringen av astmaulige faktorer ar en relativt latt process, ar
eliminering eller minskning av faktorerna allt ah@a problemfri | en studie fran USA
beskriver Platts-Mills, Leung och Schatz (2007) Eie National Asthma Education and
Prevention Programs expert panel, rekommenderarpatienter som kréaver daglig
astmamedicinering bor se om sin hemmiljo, och gilargitester for att identifiera ev.
overkanslighet for de vanligaste inomhusallergeaern



Andra &mnen som inte heller bor finnas i en askeegidagliga miljo &r mogel, tobaksrok
och andra luftfororeningar (Platts-Mills et al. ZQ00Enligt Socialstyrelsen (2004) &r
malsattningen vid behandling av patienter med astthappna systemkontroll, férhindra
forsamringsepisoder, behalla normal aktivitetsna@h normal lungfunktion samt att
forebygga irreversibel luftvagsobstruktion.For att kunna astadkomma en optimal
behandling s& kravs det att patienten far adekwfdrmation och tydlig radgivning.
Uppfoljning och monitorering har ocksa stor betggebch varje patient bor ha en egen
individuell behandlingsplan. Patienten och hansieenfamilj maste informeras och
involveras i omvardnaden av patienten som maste etthielhetsperspektiv. Viktigt ar att
familjen far enhetliga och vetenskapligt grundadie, eftersom olika budskap kan leda till
forvirring och bristande fortroende. Det ar ockgdigt att uppméarksamma och ta hansyn
till vilka mojligheter, forutsattningar och begransgar varje enskild individ/familj har att
atgarda problemen. Det ar viktigt att strukturech é&largéra vad som ar realistiskt och
viktigast att atgarda (a.a.). Principer for modestmabehandling: Behandlingen har
formulerats i ett program som innehaller sex pun&tdigt Socialstyrelsen (2004).

1. Undvika utldsande faktorer.

2. Uppratta individuella behandlingsplaner for langkidhandling.

3. Erbjuda regelbunden uppféljning.

4. Folja astmans svarighetsgrad genom registreringsyamtom och matningar av
lungfunktion.
Upprétta planer for behandling av akuta forsamringa
Utbilda patienten till samarbetspartner i astmahdhagen.
De yrkeskategorler som arbetar med detta ar forukikare och sjukskoterskor aven
allergikonsulter, arbetsterapeuter och kuratoretieRter med lindrig eller medelsvar
astma foljs upp och behandlas i primarvarden. Ritie med svar astma kraver
specialistlakare och/eller specialistmottagningeaa.|.

o o

Astmasjukdomens paverkan pa familjen

Enligt Socialstyrelsen (2004) paverkar astma livth manniskorna i den néara
omgivningen. Den nya livssituationen vid en diagkoéver anpassning, vilket kan vara
svart. Att leva med astma kraver regelbundenhetstilter hogre krav pa en kontrollerad
milj6. Den nya livssituationen som diagnosen inmeken innebara begransningar i det
sociala livet, och forandringarna kan &aven pavedea Gvriga familjemedlemmarnas
livskvalitet. Den dvriga familjens upplevelser Kada till en negativ attityd till sjukdomen
och/eller till individen. Dalheim-Englund, et al.2Q04) menade att det innebar
inskrankningar i familjens normala aktiviteter omt dinns en familjemedlem med astma,
det skapar ocksa psykologisk stress for alla fami§dlemmar. Med tanke pa den dkade
prevalensen lever allt fler foraldrar med de kogEtbdrdor som det innebar att ha ett barn
med astma. Foéraldrarna maste Overvaka barnensrawsigka status, administrera
mediciner och identifiera astmautlésande faktdber.behdver &ven finna tid for att kunna
bearbeta den eventuella psykiska pafrestningeneratatill sjukdomen som kan uppsta
bade hos dem sjalva och hos de 6vriga medlemmarfamiljen. Utdver den fysiska
paverkan pa det astmasjuka barnet, drabbas desdgfaekonomiskt i stor utstrackning,
da mediciner, undersokningar, medicinskteknisk egtpa och 6kad sjukfranvaro paverkar
den ekonomiska situationen. Foraldrar till astnkatibarn lever ocksd med en osékerhet
relaterat till att deras barn lider av en sjukdasmspaverkar barnets formaga att kunna
andas och som utan férvarning kan bryta ut.



Enligt Platt-Mills et al. (2007) innebar diagnosastma bade sma och stora forandringar
for familjen och 6vriga anhotriga. | hemmet kunde di#ga sig om att gora sig av med
eventuella husdjur, investera i specialdammsugdé@rmbAttra ventilation och att byta ut
madrasser och orngott. Det innebar ocksa att ing&ning bor ske i hemmet och att
eventuellt mogel identifieras och saneras bort saintdtare och noggrannare stadrutiner
infors for hela familjen. Allergenerna har stor yaldlse vid allergiutlést astma och att
forbattra en astmatikers inomhusmiljo i hemmet biitenanga forandringar och nya vanor
for bade patient och dennes familj (a.a.).

Enligt Barret et al. (2001) kan familjer kdanna sigervaldigade att forsoka modifiera
hemmiljon eller att forandra sin livsstil for atuikna minska frekvensen och graden av
astma attacker. Enligt Wu och Takaro, (2006) karicebattrad hemmiljo leda till battre
halsa for astmatikern, framforallt astmatiska barManniskor som lever i moderna
samhallen spenderar ca 90 % av sin tid inomhus, ltbrema, pa arbetet, i skolan och pa
offentliga platser. Inomhusluftens kvalitet harrdbetydelse for den allmédnna halsan och
valbefinnandet och dalig Iuft ar associerat meda.ballergier, astma, och infektioner.
Astma innebéar ocksa stora kostnader, detta ar &detnfér inkop av mediciner och att
bortfall av inkomst kan uppkomma pga. symtom sowrtgatt astmatikern inte kunnat
arbeta. Det innebar ocksa att barn med astma distenstanna hemma fran skolan pa
grund av sina symtom och da oftast ocksa en far&dm forlorar arbetsinkomst. Enligt
Barret et al. (2001) ar sjukfranvaro i USA relatdithastma arligen ca 10 miljoner dagar.
Enligt Socialstyrelsen (2004) har foraldrar tillrbaeller ungdomar som fatt diagnosen
astma manga fragor om framtiden och de forandrinig@gnosen innebar. God kunskap
hos foraldrarna om astmatiska sjukdomar ger hdgsiualitet, lagre skolfranvaro, farre
sjukdagar och minskade sjukvardskostnader for faghdjen.

Sjukskoterskans roll
Socialstyrelsen (2007) sager att:

En legitimerad sjukskoterskas yrkesomrade omradtttem barn, ungdomar, vuxna och
aldre som behandlas i 6ppen och/eller slutenvamdviinligt forekommande akut eller
kronisk halsosvikt av somatisk eller psykisk kataksamt vanligt forekommande
aldersrelaterade symtom och tillstand av somatilek psykogeriatrisk karaktar(s.8-9)

Vidare enligt Socialstyrelsen (2007) ingar detukskoterskeyrket att ta initiativ och vidta

atgarder som syftar till att beframja halsan octeli§ygga uppkomsten av sjukdom hos
enskilda patienter. | arbetsuppgifterna ingar aeéninformera och instruera enskilda
patienter och undervisa i hur han/hon kan paverrkangjo eller livsforing. Sjukskéterskan

bor ocksa informera, undervisa, bemdta och stéafiemens narstaende. Det ar viktigt att
sjukskoterskans undervisning av patienten och/gflatientens néarstaende innehaller
lamplig information och att det finns en uppfdljgisom sakerstaller att patienten och/eller
patientens narstaende forstatt informationen och Handla enligt instruktionerna (a.a.).
Det ar viktigt att sjukskoterskor forstar att detei bara ar den medicinska delen av
behandlingen som ar viktig. Enligt Barret et aD@2) bor sjukskoterskan ocksa ta hansyn
till eventuella problem som foraldrar kan kannaamdand med behandlingen av sitt
astmatiska barn och maste tanka pa att den st@en cav omvardnaden utfors av
foraldrarna som &r ansvariga for att omvardnadskethdillgodoses och medicinen



administreras (a.a). Foraldrarnas anpassningsf@rhag en stor inverkan fér hur andra
familjemedlemmar mar och for att hela familjen ska bra behover foraldrarna tid och
resurser. D& astma inte gar att bota utan endalseléndlingsbar sa ar det viktigt for
sjukskoterskan att ta hansyn till livskvaliteterr félla familjemedlemmar (Dalheim-

Englund et al. 2004).

Enligt Socialstyrelsen (2004) ar det som sjukslakar viktigt att stotta och hjalpa

individen och anhoriga att finna forstaelse fot) en forklaring till sin sjukdom. Detta kan

goras genom att formedla kunskap och informatiinde drabbade. De 6vergripande
malen ar att 6ka foljsamheten i behandlingen, kapskna om riskerna, trygghetskanslan
och livskvaliteten. Samt skapa en battre forstaetéeatt lara sig leva med sjukdomen.

Dorothea Orems omvardnadsteori

Dorothea Orem (Orem, 2001) betraktar omvardnad somersattning for egenvard i
situationer dar patienten inte &r i stand att atfdetta sjalv. Med egenvard menas att vara
kapabel att utfora nodvandiga atgarder for att agipélla den egna personliga halsan.
Malet med omvardnaden blir att sa langt som moHigipa patienten till sjalvstandighet
men nar det malet inte kan uppnas blir det nya tmdtiehjalpa patientens familj och
narstdende att Overta hela ansvaret eller en dehavaret. Orems egenvards modell ar
indelad i tre olika teorier som tillsammans bildar generell teori om omvardnad. Vid
obalans mellan egenvardsbehov och férmaga attautiéssa uppstar egenvardsbrist. |
detta tillstdnd kan andra méanniskor i individenshed, familj eller narstaende ga in och
utfora sakallad narstaende-omsorg. Nar detta igtierhracker till ar det berattigat med
omvardnad. Omvardnadens problemomrade enligt Orambir att sjukskoterska ska
identifiera olika typer av egenvardsbrist. Omvadkrabestar i att dels forstarka patientens
formaga att utfora egenvard, dels att ta Gver atfdet av de aktiviteter som patienten eller
hans/hennes anhoriga inte kan utféra. | Orem’d tetar anhoériga en speciell stéllning
genom sin roll som omsorgs givare da patienten dmté stand att klara sin egenvard.
Orems teori ar tillampbar under sadana omstandighd& patienten och/eller hans
anhoriga behover lara sig att behandla och vaglajélv (a.a.). Enligt Lakemedelsverket
(2007) ar den forsta av tre vardnivaer for astnsa ggenvard. En stor del i behandlingen
av astma bestar av egenvard och de flesta patibatetlaggs i primarvarden som utgor
den andra vardnivan. Den tredje vardnivan ar lundibarnklinik/allergimottagning och
dit remitteras de patienter dar de andra tva nhaate ar tillrackliga.



Problemomrade och fragestallningar

En stor del av tidigare forskning och riktlinjeroilm omvardnaden av astmapatienter har
fokuserat pa den fysiologiska och medicinteknis&keul. Vi vill med denna studie komma
at den emotionella upplevelsen och problematikes familien som uppstar i samband
med en astmadiagnos hos ett barn.
* Vad innebar det att vara foralder till ett barn nastima?
* Vilken betydelse har sjukskoterskan for hur familjér sig att bemastra den nya
livssituation som en astmadiagnos innebar?

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att uppmérksea familjens upplevelser nar ett barn
har sjukdomen astma, samt belysa sjukskoterskapddise.

METOD

Val av metod

For att besvara syfte och fragestallningar valdativgora en litteraturstudie med kvalitativ
ansats. Enligt Polit och Beck (2004) har en littierstudie bland annat som syfte att:
Identifiera ett forskningsproblem och precisera gtbblemomrade eller en hypotes,
klargora vilken kunskap som finns och inte finnermett omrade for att faststalla vilken
forskning som bast kan bidra till den existerand@skapsmassan, samt utreda om det
finns nagra luckor eller motsagelser i existerarfidieskning inom ett omrade (a.a).
Metoden vi valt foljer Polit och Becks (2004) basking av genomfdrandet av en
litteraturstudie, metoden innefattar sju olika ssegn vi foljt. Dessa steg ar: ldentifiering
av sokord, identifiering av potentiella kallor odnhamtning av referenslitteratur,
granskning av referenserna, lasning av relevaritaeneser, organisering av referenserna,
analys och integrering av material. Steg ett, twh dre samlades under rubriken
Litteratursékning medan resterande steg finns under rubriRataanalys De sju stegen
visas i figuren nedan (Figur 1). Nar de sju stelgate genomgatts, skedde nedskrivningen
av litteraturstudien.

Identifiera s6kord Identifiera |—{ Inhédmtning —» Granskning av
—»{ potentiella av litteratur referenser
kallor —

T

v

Lasning av Organisering Analys och
relevanta [— avreferenser —®{ integrering av
referenser material

Figur 1. Polit och Beck (2004) schematiskbild agst i metoden i en litteraturstudie



Litteratursékning

Identifiering av sokord

Enligt Polit och Beck (2004) maste forskaren vasaciik i valet av sokord och det ar
viktigt att de innehaller och fangar in det vasigati @mnet man vill undersoka. Da syftet
med denna litteraturstudie var att uppmarksammaljiara upplevelser nar ett barn har
sjukdomen astma, samt belysa sjukskoéterskans hegtydeldes foljande sokord: Asthma,
Family, Children, Parents, Coping och Nursing.

Identifiering av potentiella kallor och inhamtning av litteratur

Detta steg innebar att man tar reda pa var mas@aden information man vill komma at
(Polit & Beck, 2004) Inom omvardnadsforskningen &mds bl.a. databaserna CHINAL,
Academic Search Elite och Medline. Utav dessadtdes CHINAL och Academic Search
Elite som s6kmotorer for detta arbete. Sokningaresenteras med sdkord, datum och
resultat i tabell 1. Inklusion- och exklusionskrige for studien skapades for att begransa
antal artiklar och sékerstélla att de innehdll matesom var relevant for studien, dessa
presenteras nedan.

Exklusionskriterier

Da syftet var att uppmarksamma familjens upplevelsddes de artiklar bort dar inte
informationskéallorna var familj eller anhorig tidlstmapatienter. Artiklar som inte var
kvalitativa och vars resultat inte handlade om fims upplevelser valdes ocksa bort da vi
ville komma at familjens livsvarld. Enligt Kvale 927) ar den kvalitativa forskningens
syfte att beskriva individens livsvarld och hansfties relation till den, den stker ocksa
beskriva och forstd meningen hos det centralaivigens livsvarld. For att styrka studiens
tillforlitlighet, valde vi bort artiklar som intear vetenskapliga. For att ytterligare styrka
studiens reliabilitet valdes att endast anvandaedkiorskning, och darfér valdes artiklar
publicerade fore ar 1997 bort. Artiklar utan absttexkluderades eftersom en vetenskaplig
artikel baserad pa forskning innehaller ett abseatigt Polit och Beck (2004).

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna for denna studie var: artikka skulle vara publicerade fran och med
1997 och framat, de skulle vara kvalitativa, dellskvara vetenskapliga och informanterna
i studierna skulle vara medlemmar i en familj dét fhnns ett astmatiskt barn. Ytterligare
krav var att artiklarna skulle vara peer-revieweti finnas tillgangliga i fulltext samt vara
forstahandskallor. Artiklar skrivna pa engelskalillerades da CHINAL endast innehaller
material skrivet pa engelska.



Tabell 1. Redovisning av artikelstkning | database€CINAHL och Academic Search Elite

Databas Sokterm Antal Lasta Lasta | Anvanda Datum
traffar Abstract artiklar artiklar
CHINAL | Asthma 11802 - - - 6/11-07
Asthma and parents 631 - - -
“ Asthma and parents and 36 23 8 4 “
coping
“ Asthma and parents and 144 - - - “
children
“ Asthma and parents and 27 16 9 2 “
children and nursing
Academic | Asthma 7039 - - - 8/11-07
Search
Elite
“ Asthma and children 2256 - - -
Asthma and children an 348 - - -
parents T
Asthma and children an 122 23 3 1
parents and family T
“ Asthma and children an 8 4 2 2 14/11-07
parents and family and
coping T
Dataanalys

Granskning av referenserna

Enligt Polit och Beck (2004) behdver material saantifierats under litteratursokningen
granskas. Det forsta som ska avgoras ar om artéelattatkomlig och om den ar skriven
pa ett sprak som man som forfattare till litteratudien forstar. Granskning gors ocksa for
att avgora om artikeln innehdller relevant matenidket man oftast (men inte alltid) kan
avglOra genom att |&sa abstractet. Dar abstractsaiam en gissning goras av relevansen
baserad pa artikelns titel (a.a). Med detta i aaléktes 66 abstract darifran valdes 22 st
artiklar ut for genomlasning. Efter genomlasnindy @canskning valde vi att anvéanda sex
artiklar fran CHINAL och tre artiklar fran Academigearch Elite till resultatet. Dessa
fanns tillgangliga i fulltext och var skrivna pagetska. Efter att ha last rubriker och
abstract, valdes de artiklar ut som verkade vdevaeta i forhallande till studiens syfte.
Tva av artiklarna exkluderades eftersom de intéigmsara relevanta. Aterstdende artiklar
som inte motsvarade denna studies inklusionsleitéoigs bort. Nar granskningen var klar
visade det sig att en av artiklarna var en samntiaiig av en tidigare studie sa den
exkluderades. Under arbetets gang fann vi Trolleiéh Severinsson (2004) som
artikelreferens i Trollvik och Severinsson (2008&nna artikel stktes upp via CHINAL,
genomgick granskning, relevansbedémdes och inkhadesr i arbetet. Nio artiklar
anvandes till analysen, urvalet visas i bilaga 2.



Lasning, organisering och analys av referenserna sd integrering av materialet

| arbetet med analysen inspirerades vi av Polit®etk (2004). Nar man kommit till detta
steg innebar det att ett urval av material hartskiet material som har valts ut anses vara
relevant (Polit & Beck, 2004). | detta steg laskeda artiklarna igenom noggrant och
kritiskt av oss bada tva. Vi gjorde anteckningaaimband med genomlasningen sa att
viktig information kunde sammanstéllas i en protbkall inspirerad av Friberg (2006)
(bilaga 1). Detta gjorde att det blev lattare d@tten Oversikt dver det omfangsrika
datamaterialet. Bada forfattarna till denna studiste igenom samtliga artiklar.
Sammanfattningar av samtliga artiklar skrev vi sedad, det arbetet delades upp mellan
oss. Samtidigt som vi laste gjorde vi markeringeaxten med fargpenna for att tydliggéra
det viktigaste i materialet infor nedskrivningensammanfattningen. Fokus lades pa varje
enskild artikels syfte och resultat. Detta arbeférdes var for sig i vara hem for att kunna
arbeta fokuserat och metodiskt och skapa béastastitningar for en tyst och lugn miljo.
N&r arbetet med sammanfattningarna var klart,adé&$ vi och redovisade det nedskrivha
materialet muntligt for varandra. Detta gjordevattyckte oss fa en djupare forstaelse om
vad materialet egentligen handlade om.

Insamlat material sorteras in i olika grupper, aeaitgér grunden till det nya resultatet
(Polit & Beck, 2004). Vi jamférde nu de olika samnfiattningarna och upptackte likheter
och skillnader i form av ord och fraser som vi faegkerade i olika farger for att sedan
organiserade litteraturen utifran. Likheterna odtillrsaderna delades in i teman som
utgjordes av olika tidsperioder. Den forsta periolandlade om hur familjen paverkades
precis tiden efter barnet fatt diagnosen astma, aledra perioden handlade om hur
familjen upplevde det nar beskedet fatt sjunkacim de hade bdrjat anpassa sig till den nya
situationen. Den tredje och sista perioden handtederad familjen upplevde nér de hade
lart sig att leva med astmadiagnosen. Ytterligéréeeena bildades och det handlade om hur
familjen, framforallt foraldrarna, upplevde kontaktmed sjukvarden och sjukskoterskan.
Text som hade likadana fargmarkeringar samladgs piacett stalle och genomlastes sedan
ytterligare ganger for att forvissa oss om att de placerade i ratt grupp. Alla grupperna
av fargmarkerad text bearbetades likadant. Dettedgj vi tillsammans for att kunna
diskutera och vardera oss fram till vart resultMed dessa teman som grund
sammanfogade vi sedan olika delar av materialeeufyta olika rubriker i resultatet.
Dessa fyra rubriker vaForsta tiden efter diagnosen, Anpassnouh Nar astman blir en
del av livet.Det sista temat fick rubrikeBetydelsen av sjukskoterskan och bemdtande
inom sjukvarden Ur det sista temat tyckte vi oss se ytterligaratemal som kunde
sammanfattas i en underrubrik till rubrik nummenrafpch denna underrubrik fick namnet
Information och informationens betydelse.

Enligt Polit och Beck (2004) ar syftet med analys kaalitativ data att organisera, ge
struktur at och framkalla mening ur forskningsmialeiSokandet efter teman och koncept
borjar i samma stund som insamlingen av data inlgslitativ dataanalys ar svar att
beskriva bland annat for att det inte finns nagendardiserade regler for analys och
presentation av kvalitativ data, avsaknaden avrsatindard gor det svart att forklara och
presentera hur man som forfattare av studien djatiga och samtidigt behalla studiens
validitet (a.a).
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Nedskrivning av litteraturstudien

Enligt Polit och Beck (2004) ska en nedskrivenefdturstudie férse lasaren med en
objektiv, valorganiserad sammanfattning av existéeakunskap inom ett omrade. Det ska
varken vara en serie citat eller en serie abstdmttska heller inte beskriva vad forskarna
har gjort, utan vara en sammanfattning och kritiskirdering av resultaten. Olikheter och
likheter ska pekas ut och resultatet ska skrivad fiigattarens egna ord. Den ska vara
objektiv i den utstrackning det gar (a.a). Dennteraturstudie har skrivits ned med de
organiserade artiklarnas resultat som utgangsp&ukiriker och underrubriker har skapats
utifrdn de teman som materialet sorterades in undéegetLasning, organisering och
analys av referenserna samt integrering av matetidbenna studies resultat ar nedskriven
med forfattarnas egna ord och vi har inte lagtgneevarderingar i resultatet.

Etiska stallningstaganden

Var studie kan ge ett underlag for att anpassa amine@len av anhoriga och deras
upplevelser vid astma. Enligt Polit och Beck (208K a all forskning syfta till att gora gott
och minimalisera skada, var studie leder till atliggora kunskapen inom omradet.
Positiva aspekter i var studie ar att riskernaatbkranka integriteten hos de medverkande
ar minimal da dessa individer redan ar publicerade har darmed givit sitt samtycke,
presumerat samtycke (Vetenskapsradet, 2003).studlie efterstravar vi att inte forvranga
eller fabricera data och darmed visar vi respekttifigare genomford forskning. Enligt
Polit och Beck (2004) bor all forskning behandladata rattvist, medverkande individer
bor visas hansyn och respekt.
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RESULTAT

Resultatet baserades pa nio vetenskapliga artiklaredovisades utifran fem teman vilka
var: Forsta tiden efter diagnoseAnpassningNar astman blir en del av liveBetydelsen
av sjukskoterskan och bemétande inom sjukvaildésrmation och informationens
betydelse.

Forsta tiden efter diagnosen

Nar ett barn far diagnosen astma paverkar detlraataets familj. | borjan precis efter att
diagnosen blivit faststalld praglas familjens liv asékerhet, oro, radsla, skuldkénslor,
faststallas for att lara sig att bemastra den nymtsonen. Frustration praglar ocksa den
forsta perioden och manga foraldrar uttrycker attvdtat om en langre tid att nagot varit
fel:

He (son) started wheezing and the family were magfidhat he was
wheezing, and then being sick, and | thought #n4 right, this is not just
plain sickness(Maltby, Kristjanson & Coleman, 2003, s.369).

Trots upprepade besok till olika lakare uppgerafléraldrar att de inte blivit lyssnade pa
eller betrodda trots att barnet haft symtom underamgre tid. Manga uttryckte stark
frustration Gver att som de tyckte, blivit negligde av sjukvarden och att detta i manga
fall hade lett till att deras barn gatt miste onelagat behandling och att det till och med
hade forvarrat situationen och sjukdomen for barndtinga foraldrar upplevde
skuldkénslor i samband med den forsta tiden efsggribsen, dessa skuldkanslor visade sig
vara kopplade till tankar om att de kunde ha gjoar for att barnet skulle ha fatt sin
diagnos tidigare, att de sjalva skulle ha forvasatationen for barnet genom att till
exempel ha haft husdjur i hemmet eller att de Istéiéat for lite.

| was shocked when my child took ill. | was so sadause | myself suffer
from allergies. | found it so depressing that skealoped the same disease.
It's fine that they can inherit money or housesntfras, but not the bad
things like illness(Trollvik & Sevrinsson, 2004, s.95).

Kanslan av osdkerhet ar det dvergripande begrempppsaglar denna period starkast, den
upplevs som mycket betungande och pafrestande dta familien. Osakerheten &r
relaterad till okunskap hos foréldrarna, de hart leglkelt inte hunnit skaffa sig den
kunskap de behover for att bemastra barnets sjukdien ar ocksa kopplad till att de
betvivlar sin egen férmaga att varda sitt eget bagh att astmadiagnosen kraver stora
forandringar for hela familien. Manga foraldrarrytkte att sjukvardspersonalen ofta tog
foraldrarnas formaga att varda sitt barn for gigeh att de inte uppméarksammade den
osakerhet de kande infor den nya situationen.
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Det de kande sig mest osakra 6ver var bland arimatkibingar av mediciner, brist pa
kommunikation med vardpersonalen och oro infor driskulle agera om barnet skulle fa
en astmaattack.

The pediatrician checked his lungs and they saidnty he has asthma,
here’s an inhaler. Never showed Andrew how to beerthaler, never told
me what kind of asthma he had, never told me whatds even taking. |
had no clue, | had no clue what i was doiffgalmer, 2001, s.78).

Tillsammans med osékerheten kom ocksa kanslortd#aha sig ensamma och hjalplésa,
dessa kanslor var vanligast att foraldrarna kauasteynder denna foérsta period, men visade
sig ocksa kunna aterkomma varje gang barnet blearhdit sjukt. Férandringarna som
astmasjukdomen orsakar i familiens liv visade suplevas mycket stressfull for alla
familjemedlemmar och uppstod i alla delar av fastilet. Hela familjens livsvarld,
atmosfar och relationer visade sig forandras otta deavde anpassning av dess beteende.

Anpassning

Nar diagnosen val var faststalld och beskedesfattka in upplevde manga foraldrar att de
kunde borja ta till sig verkligheten och den kunskk fatt om astmasjukdomen. Vanligt
var dock fortfarande att de kande sig osakra i gitlar som sitt barns primara vardgivare
och som foralder till ett barn med astma. Mangdeyafe att de hade daligt sjalvfortroende
infor situationen att lara sig att hantera barnattma och uttryckte fortfarande
skuldkanslor, kansla av forvirring och att befirsig i kris. Nya kanslor som kunde uppsta
i denna period var frustration dver situationen atthinte kunna greppa den fullt ut samt
ifrdagasattande over varfor det var tvunget att ldaajust deras familj. Trots detta kan de
flesta foraldrar anda ga vidare och borja faststéifa rutiner for att underlatta bade for
barnet och fér den Ovriga familjen. | denna peridd de mycket information om
sjukdomen och hur man som foralder kan gora ddalsssituationen, de bdrjade kunna
lara sig att leva med sjukdomen och manga kannetdre formaga att kunna varda sitt
barn.

When | feel safe, then Heidi, my daughter, fedis ®. When she feels safe
then her life becomes easier for h@mollvik & Severinsson, 2005, s.161

All anpassning, inlarning och hantering av barsgikdom upptar stor del av foréldrarnas
tid och det gor att manga foraldrar kanner attrde far tillrackligt med tid till sig sjalva
och/eller till den 6vriga familjen, manga foraldnaitryckte hur barnets sjukdom kravde
mycket tid och energi. Detta kan leda till kansderutbrandhet, frustration och sémnbrist,
vissa foraldrar uppgav ocksa att de inte fattailkligt med tid att slappna av tillsammans
med sin partner. Under denna period uppstod ocksiz@som var relaterad till ekonomi.
Tid som foralder och barn maste vara borta franlaslach jobb och kostnader for
mediciner ar exempel pa faktorer som visade sign&uarsakade denna oro. Sociala
restrektioner, brist pa forstaelse fran 6vrig slakh vanner och en oro fér nar nasta
astmaattack ska uppsta och hur allvarlig den konatterara, ar andra faktorer som visade
sig orsaka oro under denna period.
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En del tyckte att det upplevde det arbetsamt akh kiden behdva paminna om och
argumentera for att slakt och vanner t.ex. intdlskibka inomhus eller kdpa med sig
blommor nar de kom pa besok. En del foraldrar yadksa att det var lattare att halla sig
hemma an att behova férsékra sig om att miljonséker for barnet néar de skulle besoka
slakt och vanner. Manga foraldrar upplevde att edsk om sjukdomen och borjan pa
familjens anpassning till den, var en vandpunkivetl och att de da tvingades att se
framtiden ur andra perspektiv.

Nar astman blir en del av livet

Den har perioden praglas av atervunnet sjalvfonglee tro pa sina egna formagor som
foralder och att astman har blivit en integrerabi d@raldraskapet och i familjens liv. Nar
de kommit s& har langt har de lart sig att leva miednosen och manga utrycker att det
upplever att de aterfatt kontrollen. Nya rutiner kannat faststallas som gor barnets miljo
sa trygg som majligt och att leva med de nya rutiaehar kommit att bli en naturlig del av
livet, for hela familien. | detta stadium kanner nga foraldrar att de fatt mycket
information av halso- och sjukvardspersonalen, @ledtksa sokt information sjalva om
det de tyckte fattades och de flesta kanner sigfedinerade.

But | myself went out, | researched it. | read ®akd | sort of became a
self-made expert because at that point | figurettiéf didn’t even tell me at
the hospital what was wrong with her | wasn't gotogcount on anybody to
inform me (Palmer, 2001, s.81).

Att kdnna sig valbekant med det faktum att baraetdstma och vad det innebér, gjorde att
foraldrarna kraver bekraftelse och respekt frandpérsonalen som sitt barns priméara
vardgivare. Manga foraldrar, framfdrallt mammor #ératt ingen kan skota om barnet lika
bra som dem och de har svart att lamna 6ver antsf@réarnet till nagon annan. Detta

resulterar i en radsla som i manga fall beror pdatnet skulle kunna komma i kontakt

med nagot som kan generera ett astmaanfall, n&jatle inte finns i narheten. Trots att

astman borjar bli en del av livet och att liveig &tergar i stort sett till det normala, finns

mycket radsla kvar, men inte i samma intensitet stdrjan strax efter beskedet. Manga
kande sig aven utmattade i detta skede, men detderpa lite andra faktorer &n de som
orsakat utmattning i tidigare stadier. Nu var des\aret och kanslan av att ingen annan
kunde gora jobbet lika bra, som var grogrundenuifthattningen, en annan orsak var
kanslan av att alltid vara tvungen att finnashi@hds om barnet skulle bli akut sjukt och en
del foraldrar upplevde att de levde ett inrutat stereotypt liv pa grund av detta.

Brist pa kommunikation mellan foraldrarna kan léilzen obalans mellan deras formagor
och skyldigheter, darmed kan deras roller splittras det i sin tur kan leda till att ansvaret
kommer att tynga den ena foraldern mer an den amdngldrarna upplevde fortfarande
tidsbrist i detta stadium och att det var svartfiatta tid till alla familiemedlemmar. Allt
detta visade sig kunna leda till ytterligare pafregyar inom familjen som da brister i sitt
stdd och sin forstaelse till barnet, nagot som tvisig ha stor betydelse for barnets
anpassningsférmaga. Konflikter ar ocksa vanligekdmmande och ar ofta relaterade till
stress.
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...He used to say that the children come firstnthige pets, and finally
himself. And | can’t help saying somewhat ironigalvhen do you think |
come in?Englund, et al., 2001, s.371).

Det visade sig ocksa finnas skillnader i mammoroab pappornas hanterande av
sjukdomen och vilka roller de spelade for barnegsagsning. Mammorna intar oftast en
beskyddande, planerande, ansvarstagande och eeibtmh medan papporna oftare intar
en frigbrande, tuffare och mer rationell roll.

Yes, actually | think that as a man and a father fod instance, | think, and
what you can, you say more rationally... Yes | thiakn more rational...In
other words, | believe that the mothers are moretemnal, they think more
of feelings, more of... that doesn’t mean that ratiothinking is more
important, because | think it's extremely importdahat there exists both
rational and emotional thinking in the relationshapth the child.(Englund
et al. 2001, s.370).

Manga pappors agerande visade sig vara mer ingiiéatt gora barnet sa sjalvstandigt
som mgjligt, medan mammorna standigt var pa sint wak hyste starka kanslor for
ansvaret. Detta kan gora att manga pappor upptietesvart att kanna sig delaktiga. Det
visade sig viktigt att hitta en balansgang mellaoh en kombination av mammans
emotionella och pappans rationella funktion. Fawiida maste bade beskydda och skapa
frinet och inget av de tva far ta 6verhanden. Saehanterar sjukdomen pa varierar, en
del foraldrar sokte och insop all information denétea komma 6ver, en del tyckte sig ha
fatt sd olika rad fran olika individer och kande de behovde skaffa sig en egen
uppfattning om vad som géallde just dem. Andra pdevhelt enkelt vad barnet blev sjukt
av och inte.

We have learnt something important; to try out roie@i. We had to carry
our daughter in a rucksack when walking in the maimns. We were not in
the habit of giving her medicine before walking.eOtiay we gave her
medicine before we went to the mountains. She daikéront of us. The
day after, we did not give her any medicine andnhae to carry her. The
third day we gave her the medicine again, she nafiant of ug(Trollvik &
Severinsson, 2004, s.97).

Att astma fungerar olika for alla drabbade individeh att nagot som generar ett anfall
hos en person, inte behdver géra det hos en agbamtt man genom att prova sig fram
kan skapa forutsattningar for att s& normalt oatiadoliv som mojligt for hela familjen,
med sa lite restriktioner som mojligt. Klart ar adra foralder till ett astmatiskt barn kraver
att man &r aktiv i sin roll da familjen ska larg sitt hantera barnets sjukdom och eftersom
sjukdomen varierar fran individ till individ, s nerar ocksa sattet som foraldrarna tar sig
an problemet och vad som fungerar for just dem. &#@rkommande begrepp ar
Empowerment. Detta ar en process genom vilken igelivkan vinna kontroll ver sina
egna liv. Det kan beskrivas som en social processlénnande, framjande och 6kande av
manniskors formaga att tillgodose sina egna beldeg, sina egna problem och se till att de
har nddvéandiga resurser for att kdanna att de hairddbOover sina egna liv
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Betydelsen av sjukskoterskan och bemotande inom dguarden

I manga av studierna visade det sig att foraldramsag att forhallandet de hade med sin
halso- och sjukvardspersonal hade stor betydetdeufode larde sig hantera barnets astma.
De kanner sig stéttade av personal som lyssnardeger uppmarksamhet, beaktar deras
upplevelser och kanslor. Det anses ocksa viktighe@rtsonalen ar uppdaterade inom amnet
och har stor kunskap om sjukdomen och vad den &mdbn del foréldrar anser att
sjukvardspersonalen kunde ge stéd och lindringdéifas radslor och farhagor och detta
stod visar sig behdvas varierande pa individeria®rga barnet och den tid barnet haft sin
sjukdom. Manga av foraldrarna uppger att nar desolgr sjukvarden vill de bli tagna pa
allvar och bli bemétta med respekt. | manga fall det tagit 1ang tid att komma fram till
diagnosen och manga upplever sig ha blivit illa b&trav sjukvardspersonalen. En del har
blivit behandlade som hysteriska, andra som Ovéglelande. Manga kanner sig
ifrAgasatta och menar att det anda ar de som kaithéarn allra bast, inte en lakare som
de traffade en gang om aret. P4 grund av dettalevisiet sig vara nagra foraldrar som
tappade fortroendet for sjukvarden. Om barnet sklmna pa sjukhus visade sig att en
del modrar kanner sig utelamnade nar sjukhuspelrsanéver ansvaret for omvardnaden,
och att de inte efterfragar hennes specifika kumska barnets individuella behov.

Sometimes you're treated as if you're an absolatmnplete, and utter
moron and that's what | resent and in the end ymyp sisking questions.
(Maltby et al 2003, s.371).

Information och informationens betydelse

| borjan, precis nar barnet hade fatt sin diagnosskar manga foraldrar att fa
informationen till sig, det ska vara mycket och d&n vara adekvat. Nar det sedan har gatt
en tid och de borjar lara sig hantera sjukdomekersinanga aktivt information sjalva.
Foraldrar till astmatiska barn har ett enormt kapsk och informationsbehov darfor att en
okad kunskap kan leda till att barnet far ett &iach friskare liv. | manga fall leder en
Okad kunskap till att t.ex. forandringar gors i meem for att minimalisera riskerna for att
barnet ska fa ett astmaanfall. Det visade sigkitthader finns i hur mycket information
foraldrarna fick. Foraldrar som tillhér minoritetsgper, lagutbildade och/eller
laginkomsttagare visade sig f& mer information &ajomitetsbefolkningen, hogutbildade
och/eller hoginkomsttagare. Detta relateradestilden sistndmnda gruppen antogs aktivt
soka mer information fran flera olika kallor. Manga studierna visar att foraldrarna
tycker att sjukvarden fokuserar pa t.ex. hur de klpera ett anfall eller hur de ska
anvanda och administrera barnets medicin, medaentigt dem borde fokusera mer pa
t.ex. barnets kanslor eller gemensamma behandligdraktorer som kan orsaka stress
hos dessa foraldrar &r brist pa kunskap och fdsstdem barnets tillstand. Brist pa kunskap
gor ocksa att strategier for att hantera framtistenaepisoder eller anfall inte kan etableras.
Foraldrarna behdver utbildning, inte bara om sjukdp i sig utan &ven om hur sjukdomen
paverkar barnets framtida emotionella, sociala iotdllektuella utveckling. Foraldrar till
astmatiska barn kan ha nytta av att delta i nagom fav utbildningsprogram dar de far
tréffa andra foraldrar i liknande situationer.
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It's not the Asthma Education Program alone. laisthe things together:
the contact with the nurse, physician, the cliniself and the Asthma
Education Program. If you feel like it, you can mak telephone call
whenever you need it. The Asthma Education Progsaan important part

to fill in the whole, but on its own it's not endu@rollvik & Severinsson,

2005, s.161).

De kan med dem utbyta erfarenheter, kdnna igemdaigge varandra goda rad. De kan
genom att fa hora andras beréttelser, fa andrpgkis pa sjukdomen och dess betydelse
for familjen och det visade sig att de kunde fastij information de fick fran personalen
battre, om de fick sitta i lugn och ro tillsammamned likasinnade i en lugn och avstressad
miljo. Har spelade ocksa sjukskoterskan en stol sim den som stod for
faktakunskaperna och som den som gav foraldrarnmi&rkunskapsgrund att sta pa.

Resultatsammanfattning

Under den tidiga fasen efter att barnet har fégdosen astma, upplever familjen oro
radsla och osékerhet. Familjens livsvarld forandesnya rutiner maste skapas.

Nar vetskapen om att deras barn har astma hartlsigasipplevde manga foraldrar att de
kunde borja ta till sig kunskap om astmasjukdomMainga foraldrar kande sig osakra och
hade daligt sjalvfortroende. Med tiden integrerssnan som en del av livet. Foraldrarna
atervinner sitt sjalvfortroende och tron pa sinaaeddrmagor. Foraldrarna skapade nya
rutiner som gav trygghet for barnet och familienménga studier visade det sig att
foraldrarna vardesatte sitt forhallande till sjuidén som en viktig del i hanteringen av sitt
barns astma.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med var studie var att uppmarksamma fansljepplevelser nar ett barn har
sjukdomen astma, samt belysa sjukskoterskans be¢yddetoden som anvandes var en
kvalitativ litteraturstudie. Vi anser att vald mdtovar relevant till syftet och
fragestallningarna eftersom vi fann svar pa deS8adelen med att géra en litteraturstudie
ar att den skapar en 6verblick 6ver kunskapen iatirvisst omrade och pavisar eventuella
kunskapsluckor inom ett amne. Enligt Backman (1998)ands litteraturgranskning just
for detta andamal. Nackdelen &r att man inte kalfasiljdfragor till informanterna, nagot
som man kunde ha gjort om man anvant sig av emvjogtudie. En studie ska kunna
dupliceras utav en annan forskare och da na etaritte resultat och i en litteraturstudie ar
enligt Polit och Beck (2004) metodbeskrivningendtesyatt tala om for lasaren hur
forfattaren har gatt tillvaga for att na sitt reatil Det malet anser vi oss uppnatt genom att
tydligt och ingdende beskriva steg for steg i vé&tad och hur vi gatt tillvaga, darmed har
vi ocksa kunnat styrka reliabiliteten. Vi valde atya ifran Polit och Becks (2004) sjustegs
modell, vilket hjalpte oss att pa ett objektivt onktodiskt satt na 6nskat resultat.
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| borjan av arbetet med att soka artiklar sagdigtiatt orden, Asthma och Coping gav ett
mycket stort antal traffar och for att minska agtaraffar och fa fram relevant material
skapades sokordskombinationer som passade det emradle komma at. Det kandes
viktigt att anvanda aktuell forskning och darféromjes en avgransning till artiklar
publicerade fran och med 1997. Yiterliggare sokkudde ha tillforts, men da antalet
traffar som stamde 6verrens med valt syfte vat,séoitogs att det som var aktuellt for valt
syfte framkom i de sokningar som gjordes. Sokordem valdes uppfattades som
relevanta i forhallande till syftet. De artiklar fann var bade kvalitativa och kvantitativa
men endast kvalitativa anvandes i resultatet davdetinformanternas livsvarld vi ville
uppmarksamma. Vi valde att arbeta med vetenskaglitiidar istéllet for sjalvbiografier,
da vi fann ett bredare utbud av material.

Vi har anvant oss av artiklar vars syfte och fré@gésingar 6verrensstammer med studiens
tankta resultat, vilket styrker studiens validitR®elevans och kvalitet prioriterades fére
kvantitet i val av vetenskapliga artiklar. Genorh @tvanda oss av artiklar som passade
vart syfte och var relevant och aktuell, minskatantalet artiklar som vi kunde anvanda
och under arbetets gang har artiklar exkluderatdedénte uppfyllt de inklusionskrav som
skapades. De artiklar som anvéants ar primarkadletta for att undvika forvrangning av
resultatet. Enligt Polit och Beck (2004) ska manl&igt som mojligt anvanda sig av
forstahandskallor da de ar skrivna av den som def@tudien, i en andrahandskalla kan
man inte vara séaker pd att alla detaljer om stufiiers med, eller att den ar helt objektiv.
Detta kan innebara forandringar i dess innebordtiklarna varderades utifrdn en
protokollmall och genom att sedan skapa en oOvetsikell, skapades en tydligare
Overblick dver insamlad data.

Genom sOkmotorer pa Internet sdsom Yahoo, Gooblge Alta Vista kan man fa mycket
information om olika intresseféreningar, stodgruppsv., men det ar inte sékert att de
forser den sdkande med vetenskapligt baseradalitterdessutom kommer det upp ett
enormt antal traffar som sedan blir svart att sarte anvandbart material ur. Det ar istallet
rekommenderat att anvanda en elektronisk datalmadésupar sig till det omrade som ska
understkas (Polit & Beck, 2004). Darfor valde vi IBIAL och Academic Search Elite
som enda datainsamlingskallor till vart arbete. AL rekommenderades i Polit och
Beck (2004) som den viktigaste elektroniska da@bdsr sjukskoterskor, Medline valdes
inte eftersom den ar den mest valk&nda priméarankaéil biomedicinsk litteratur och syftet
med denna litteraturstudie inte var av en biomedkinatur. Databaserna som anvandes i
datainsamlingen har anknytning till amnet omvardraetta styrker studiens reliabilitet.
Ett problem som uppstod var att hitta studier ggor@verige, darfor inkluderades studier
skrivna pa engelska. Vi anser aven att vald anaysthvar relevant da den gav oss en
mojlighet att pa ett strukturerat satt fa fram essentiella ur materialet och organisera in
texten under olika teman. Under arbetet med a#t &itklarna upptéckte vi ganska snart
att det var svart att sitta tillsammans, det véata att kunna fokusera vid lasning hemma
och i lugn och ro. Det negativa var att vi da iktende diskutera under tiden, men de
positiva effekterna Overvagde de negativa. Det waoksa lattare att skriva
sammanfattningarna var for sig da det kravde eiitdet och tid att fundera och beskriva.
Att sedan redovisa det vi skrivit ned muntligt féarandra upplevde vi som mycket
positivt. Aven om vi bada tva last alla artiklas@hade vi lite olika perspektiv pa dem och
hade sett en del saker ur olika vinklar, vilketaviser var till fordel for analysen och gav
den mer djup och bredd. Att anvanda oss av olikgniarkeringar visade sig vara ett bra
satt att strukturera upp och sortera in texterter.eDet vi fargmarkerade var olika begrepp
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av kanslor och upplevelser som foréldrarna i atik uttryckte. Markeringarna gjorde det
lattare att sortera in begreppen under de olikaatesom bildades. De teman vi upptackte
grundades i att det fanns liknade begrepp i deaddikiklarna beroende pa hur lang tid det
hade gatt efter att barnet fatt sin astmadiagnidsalnde begrepp upptéacktes ocksa nar det
handlade om i vilket stadium av bearbetning av misgn foraldrarna befanns sig i. Det ar
dessa teman som ligger till grund for vart resutdt rubrikerna i det.

Resultatdiskussion

Vi anser att resultatet val besvarade syftet oéuyestallningarna. Nar en individ far
diagnosen astma, paverkar det hela familjen ochrd@riga spelar en stor roll fér den
drabbades omvardnad och framtida livskvalitet. Bfmasjukdomen oftast debuterar i
barnadren kanner sig foraldrarna framforallt osghkdasin formaga att hantera barnets
sjukdom, men aven utarbetade och sarbara pga. idete dbelastning det innebar. Under
analysen av referens material fann vi att den @vi@gniljen kan kanna sig asidosatt da allt
fokus hamnar pa det sjuka barnet. Vi fann att geee att lara sig att vara foralder till ett
astmatiskt barn, sker under flera steg och atadtikmponenter kan gora processen enklare
eller svarare. Det aterkommande begreppet Empowewisade sig mycket betydelsefullt
for foraldrarnas anpassningsférmaga och nagot rmansjukskoterska kan efterstrava att
skapa hos familjer med astmatiska barn. Detta émestammer &ven med Orem’s (2001)
teori om egenvard, da patientens anhdriga tar émsvaret for omvardnaden da patienten
sjalv inte klarar av det, och att en sjukskoterskaggift blir att hjalpa och stddja
patientens anhdriga i omvardnadsarbetet.

Enligt Orem (2001) ersatter omvardnaden egenvandematienten inte ar i stand att klara
den pa egen hand och malet med omvardnaden blisdatngt som moijligt hjalpa
patienten till sjalvstandighet. Vi fann att undemdforsta tiden efter diagnosepplever
anhoriga en bristande sjalvkansla i samband mediminaden av sitt barn. For att kunna
ta hand om sitt astmasjuka barn och for att atejfdvkanslan behover foraldrar
information och stéttning fran sjukvarden. Undealgsen av anvant referens material har
vi sett skillnader i hur man pa basta satt kankstyanhorigas sjalvkansla, halso- och
sjukvarden spelar en central roll, utbildningspemgrar bra for att starka egenkanslan.
Under studiens gang har vi kunnat se att sjukvafdkoserar pa vissa omraden medan
personalen ur anhorigas synvinkel negligerar aminadden som anses viktiga. Det ar
viktigt att sjukvarden fokuserar pa familjens sttija upplevelser. For att hjalpa dessa
foraldrar kan man som sjukskoterska forse dem rkagel forskning och andra foraldrars
upplevelser for att belysa de mera subjektiva umgiéerna som familjen kan ha.

Socialstyrelsen (2004) tar ocksa upp att det atigtikatt familien far enhetliga och
vetenskapligt grundade rad, detta var nagot somdeisig inte stimma sa bra dverrens
med verkligheten i manga fall. De flesta studierremuiltat visade att foraldrarna ville ha
mer stod, adekvat information och nagon som lysshaleras tankar och funderingar. De
uttryckte att de oroade sig for manga faktorer seamdlar om livet runt omkring
sjukdomen, och inte s mycket om det rent fysislkgioch medicinsktekniska. Manga
upplevde osdkerheten som det mest betungande beh ajukskéterska kan bidra till att
skapa den kunskapsbasis och trygghet som behoa#t itlinska osékerheten.

19



Vi har under studiens gang uppmarksammat att sjdkp&rsonalen ofta tar foraldrarnas
formaga att varda sitt barn for givet, man insee iden osékerheten som uppkommer i
samband med diagnosen astma. For att minska prebleméste sjukvarden prioritera
vissa delar i informationskedjan. Informationen sikapassas efter alder pa barnet,
sjukdomstid och innehallet ska vara adekvat ocliapmyat.

Vi har uppmarksammat att sjukvarden informerar lftisii och anhdriga olika varierande
av kon, klass, utbildning och inkomst. | tidigarerskning (Socialstyrelsen, 2004) sa
namner man att astma har okat i prevalens och arsairare symtom hos barn som lever
i en familj med en utsatt social situation. Aveiilskd i informationsflodet till foraldrarna
beroende pa vilken samhallsklass de tillhtrde. Karis det sa att personalen tar for givet
att vissa samhallsgrupper tar reda pa mer om detlsér dem an andra, och att detta
paverkar de som inte faller inom ramen negativt k2 ocksa vara sa att foraldrar med
en hogre utbildning staller hogre krav pa den im@tion som idag ges. Vad som &r viktigt
som sjukskoterska ar att verkligen lyssna efter vattie individuell familj far den
information de behoéver for att kunna skapa en triithgaro runt barnet, och att man
forsakrar sig om att de har tagit till sig den imfi@tion de fatt och att det finns olika krav
pa information och riktlinjers innehall, det kanrfd# vara viktigt att vi inom sjukvarden
prioriterar alla grupper utefter deras egna indieith behov. Det kan ocksa vara viktigt att
tanka pa att alla drabbas olika hart ekonomisktjakdomen. | flera studier visade det sig
att manga foraldrar oroade sig for ekonomiska bitztr att det skapade pafrestningar i
ekonomin nar de ofta behdvde vara hemma fran drbetd sitt sjuka barn. Oro fanns
ocksa Gver andra kostnader som var férenade mé&dasjien sdsom mediciner, tekniskt
utrustning mm. | flera studier aterkommer begreppspekt. Foraldrar och anhoriga vill
bli bemoétta med respekt, nagot som inte alltid wjgf Vi inom sjukvarden maste
prioritera hela familjen, lyssna, vardera och inéeg foraldrarnas kunskap i varden av
deras barn. Som sjukskoterska bor man ha i atattkéraldrarna ar barnen priméara
vardgivare och att de besitter vardefull informat@n barnets 6nskningar och behov.

Implikationer for sjukskoterskan

Vi anser att sjukskoterskor maste forsta vilkenegpian en kronisk sjukdom hos ett barn
har for familjen. Som sjukskoterska kan man hjédigailien hantera astma genom att
fokusera pa familjens perception och bearbetnitgsdigor. Genom att utbilda barnet och
familien om astmasjukdomen och uppmuntra familjprata om kanslor och deras
farhagor, kan en sjukskoterska skapa ett posigartbetningsbeteende. Sjukskoterskan har
en unik majlighet att assistera familjen sa attpdeett effektivt satt kan hantera barnets
astma och en viktig del i omvardnadsarbetet arsk#tpa sig forstaelse for familjens
perspektiv, deras situation, behov, oro och hamgestrategier. Det kan aven bli aktuellt
att prioritera anhoriga for att forbattra familjesitionen. Genom att ha forstaelse for att
varje individ ar unik och har ett individuellt behav stdéd och utbildning, kan man som
sjukskoterska minska angest, antalet astma attackeminska familjens stress. Med tanke
pa den 6kade prevalensen av astma och att astea &anligaste kroniska sjukdomen hos
barn, anser vi det viktigt att sjukskéterskor inattmansjukvarden &r uppdaterade inom
amnet och den senaste forskningen for att kunrférgé&drarna den trygghet och kunskap
de behdover.
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Slutord

Sammanfattningsvis visar féreliggande studie atlftsarnas upplevelse och livskvalitet

paverkas utav att ha ett astmasjukt barn. Oro,siragh radsla styr deras liv i det initiala

skeendet efter diagnos, med tiden atervinns sjablka och radslan minskar.

Vi anser att ytterliggare forskning inom omradehdes for att fa sjukvarden att fokusera

pa de psykologiska och emotionella aspekternaagé&ms omvardnad ar mer inriktad och
specialiserad pa de fysiologiska sidorna av sjuleiormch dess paverkan pa patient och
anhoriga.
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Bilaga 1. Protokollmall

Magnus Engelin & Lovisa Hokkinen
Titel:

Forfattare:

Utgivningsar:

Tidskrift:

Sidor:

Kvalitets granskning. Fragorna besvaras med ja eliene;.
1. Finns det ett tydligt formulerat problem
2. Finns det en teoretisk utgdngspunkt beskriven
3. Ar syftet klart beskrivet
4. Ar metoden klart beskriven
5. Hur analyserades datan
Artikel granskning. Punkterna besvaras med en beskvning.
6. Kort sammanfattning av artikel
7. Vilket var arbetets syfte
8. Vilken forsknings design foljer forskarna
9. Val av datainsamlingsmetod
10. Etiska stallningstaganden
11.En kort beskrivning av resultat

12. Sammanfatta relevant fakta for vart syfte.



Bilaga 2. Redovisning av valda resultatartiklar

Forfattare, Titel Syfte Metod Deltagare| Resultat
ar, Land
Buford, T. school-age Syftet var att belysa| Kvalitativ N=28 Man fann att foraldrar och
(2005). children with | relationen mellan metod, tillviss del barnen tyckte
asthma and vardgivare och intervjustudie. att relationen mellan
their parents: | familjer med astma vardgivare var en bra och
relationships | sjuka barn. viktig del i deras hantering
with health av sjukdomen, man fan
care providers dock att relationen ocksa
kunde uppfattas som
pafrestande da
sjukvardspersonalen inte
alltid lyssnade pa
foraldrarnas asikter i
varden av deras barn.
Englund, A- | Being the Syftet var att Kvalitativ N=24 Man fann att foraldrarna
D., parent of a beskriva hur det ar | metod, upplevde att de levde ett
Rydstrom, 1., | child with att vara foralder till | intervjustudie. pafrestande liv och
& Norberg, asthma. astmatiska barn handlande mycket om att
A. (2001) beskydda barnet. De
kanslor som uppstod
nedstamdhet och radsla.
Hentinen, Factors Syftet | denna studie Kvalitativ N=189 Man fann tva olika
M., & associated var att beskriva metod, faktorer som lag bakom
Kyngés, H. | with the foraldrar med intervjustudie. god anpassningsformaga
(1998) adaptation of | kroniskt sjuka barns och tva faktorer som lag
parents with a | anpassningsformaga bakom dalig
chronically ill | i den dagliga anpassningsférmaga.
child. vardagen. Emotionell och
instrumentell stéttning
skapade god
anpassningsférmaga,
medan bristande stod frar
sjukvarden och
informations tillgang lag
bakom dalig anpassning.
Kurnat, E-L., | Family Syftet var att Kvalitativ N=14 Sjukdomen skapar oro,
& Moore, C- | matters. The | beskriva hur en metod, angest mm i relation Gver
M. (1999) impact of a kronisk sjukdom enkatstudie. tid ifran skola och arbete,
chronic paverkar familjen behandlingar och
condition on ekonomisk paverkan. Man
the families of fann &ven att
children with familjerelationerna
asthma. paverkades pa ett negativt

séatt. Sjukvarden bor
assistera familjerna genom
att styrka deras formaga
att anpassa sig.
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Forfattare, Titel Syfte Metod Deltagare| Resultat
ar, Land
Maltby, H-J., | The parenting | Syftet var att se hur | Kvalitativ N=15 Studien visade att man
Kristjanson, | competency | foréldrar till metod, anpassar sig genom olika
L., & framework: astmatiska barn lar | intervjustudie. steg, under det fosta steg
Coleman, M-| Learning to be| sig att leva med upplever foraldrarna
E. (2003). a parent ofa | sjukdomen. kénslor som, sorg, radsla
child with oro. Under det andra
asthma. steget upplevde
foréldrarna att de var
forvirrade och i kris.
Under det tredje steget
upplevde
foraldrarna att de kunde ¢
vidare i livet, de kande att
de hade kontroll.
McMullen, Asthma care of Syftet var att Kvalitativ N=228 Studien visar att
A., Lorrie Children in dokumentera metod, foraldrarna upplevde
Yoos, H., Clinical foraldrars perceptior] intervjustudie. informationen olika
Anson, H., Practice: Do | av astma informatio utifrdn graden av astma
Kitzmann, Parents Report fran sjukvarden. hos barnet, ras och
H., Receiving utbildning. Dessa aspekte
Halterman, | Appropriate paverkade hur foraldrarng
J., & Education. sag pa informationen.
Arcoleo, K-
S. (2007).
Palmer, E-A. | Familycargiver| Syftet var att Kvalitativ N=10 Forskarna skapade en te
(2001) experiences undersdka metod, som hade tre faser,
with asthma in| vardgivare inom intervjustudie. diagnos fasen, stridande
school-age familjens perspektiv fasen och hanterings
children. och upplevelser av fasen. Dessa faser har so
att ha ett skolbarn mal att minimera astmang
med astma. paverkan pa familjen.
Trollvik, A. Parent’s Syftet med studien | Kvalitativ N=9 Fyra teman uppstod, des
& experiences of| var att beskriva metod, var kanslor som osakerhe
Severinsson, | asthma: foraldrars vardagligd intervjustudie. hjalpléshet. Behovet av
E. (2004) Process from | upplevelser av att stod fran sjukvard.
chaos to leva med ett Anpassning till vardagen
coping. astmatiskt barn. och skapandet av
hanterings strategier.
Trollvik, A. Influence of an| Syftet med denna | Kvalitativ N=9 Man fann att féraldrarna
& asthma studie var att belysa| metod, som deltagit i ett
Severinsson, | education hur ett astma intervjustudie. utbildningsprogram, kand
E. (2005). program on informationsprogran en okad forstaelse. Tre
parents with influerar foréldrarna. teman uppstod, att dela
children erfarenheter, acceptera
suffering from sjukdomen och betydelse
asthma. av sammanfogad kunskaj

mellan féraldrarna.
Foraldrarna fick en battre
forstaelse for hur de sjalv.
levde i métet med andra
familjer
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