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Inledning:

P& Barnhjartcentrum i Goteborg véardas barn och ungdomar med medfott hjartfel i samband
med hjartkirurgi. Operationen Total cavopulmonary connection (TCPC) som genomfors i 3-4-
arséldern och ofta kriver flera veckors sjukhusvérd innebédr manga for barnet ibland
obehagliga procedurer. Vissa familjer klarar av att hantera de flesta situationer i denna
sjukhusvistelse utan problem medan andra uppvisar tecken till stress i de situationer dér
barnet inte klarar av att hantera upplevelsen sjilv. Som teoretisk referensram anvands
Antonovskys Kénsla av sammanhang och Orems egenvardsteori.

Syfte:

Syftet med denna studie var att belysa vilket stod fordldrar kan vara for sitt barn under den
specifika sjukhusvistelsen i samband med TCPC-operationen.

Metod:

Kyvalitativ induktiv metod har anvénts. For att prova metoden genomfordes en pilotstudie.
Urvalet bestod av forédldrar vars barn genomgatt en TCPC-operation pa Barnhjértcentrum de
senaste tvé aren. Datainsamlingen skedde via fokusgruppsintervju. Analys av det utskrivna
textmaterialet frdn denna skedde med kvalitativ innehallsanalys. Materialet bearbetades
utifrin syftet for att hitta koder, subteman och teman.

Resultat:

Analysen resulterade i sju subteman och tva teman. Det forsta temat, processen att bli
fordlder, beskriver fordldraskapet som grunden till att kunna vara ett stod for sitt barn. Det
bestér i fordldraskapets utveckling, hur fordldrarna turas om att vara oroliga och stottande
men dven hur sjukhusvistelsen kan hindra fordldraskap. Det andra temat som framkom var
agerande som leder till en hallbar situation. Forédldrarna reflekterar inte alltid 6ver hur de
agerar som stod. Hér beskrivs dock hur foréldrarna balanserar mangden information till barnet
och hur de med en positiv fokusering och ett agerande i nirvaro lyckas fa barnet att uppleva
sjukhusvistelsen som ndgot positivt.

Diskussion:

Fordldrarna utgdr ett kontinuerligt stod for sitt barn bade fore, under och efter
sjukhusvistelsen. Stodet utvecklas parallellt med fordldraskapet. Med stor egenvérdskapacitet
anpassar fordldrarna sitt agerande via stark niarvaro och en positiv fokusering for att barnet
och hela familjen ska na en hanterbar situation.

Keywords: stod, fordldraskap, positiv fokusering, nérvaro, egenvardskapacitet, hanterbar
situation
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Introduction:

At the Children’s cardiac centre in Gothenburg children and adolescents are cared when they
undergo cardiac surgery. Total cavopulmonary connection (TCPC surgery), performed on
children at the age of 3-4 years, often require several weeks in hospital and involves many for
the child unpleasant procedures. Some families manage to handle most situations during this
hospital stay in a positive manner whilst others display signs of stress in the situations where
the child has problems dealing with the experience. Orem'’s theory of self care and
Antonovsky’s Sence of Coherence are used as theoretical framwork.

Purpose:

The purpose with this study was to illustrate how parents can support their child during the
hospital stay in connection to TCPC surgery.

Method:

A qualitative inductive method was used. A pilot study was conducted to test the method.
The sample consisted of parents of children who had undergone TCPC surgery at the
Children’s cardiac centre the last two years. Data was collected by focus grop interviews.
Analysis of the transcribed text material from the focus group was performed using content
analysis. The material was processed in reference to the purpose to identify codes, subthemes
and themes.

Result:

Seven subthemes and two themes emergerd from the analysis. The first theme, the process of
becoming a parent, describes the parenthood as fundamental to being a support to the child. It
consists of parenthood development, how the parents take turns in being worried and
supportive as well as how the hospital stay constitutes an obstacle to being a parent. The
second theme emerging was actions that lead to a managable situation. The parents do not
always reflect on how they act as a support to their child. Even so, they describe how they
balance the information flow to their child, and how they with a positive focus and acting in
presence manage to make the child experience the hospital stay in a positive way.
Discussion:

The parents are being supportive of their child continuously before, during and after the
hospital stay. The support is developed parallel to the development of parenthood. With great
self-care capacity the parents adjust their behaviour by a strong presence and positive
focusation so that the child and the whole family can manage the situation.

Keywords: support, parenthood, positive focusation, presence, self-care capacity, managable
situation



INNEHALL

INLEDNING
BAKGRUND
Familjefokuserad vard

Utvecklingspsykologiska aspekter vid vard av sjuka barn

Vardvetenskapligt perspektiv
Ontologi
Epistemologi
Teoretisk referensram och centrala begrepp
Kinsla av sammanhang
Egenvird
TIDIGARE FORSKNING
Kartlaggning av forskningsliget
Aktuella forskningslaget
Livskvalitet hos familjer vars barn har medfott hjirtfel
Att vara forilder till ett barn med hjértfel
Kunskap om hjirtfelet
Barn med medfott hjirtfel och sjukhusvard
Problemformulering

SYFTE

METOD

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Pilotstudien

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

RESULTAT
Processen att bli forilder
Agerande som leder till en hanterbar situation

DISKUSSION

Metoddiskussion

Resultatdiskussion
Slutsatser

REFERENSER

BILAGOR

Bilaga 1 Forskningspersonsinformation
Bilaga 2 Frageteman guide

sid

R XA A I AN N A A WWWWN -

R

_ o O \© \© X

12
14

16
16
17
19

21



INLEDNING

I Sverige finns det tvd nationella centra for utredning och behandling av medfédda och
forvarvade hjartsjukdomar hos barn och ungdomar. Centraliseringen av barnhjértkirurgi till
tvd kompletta centra 1 Sverige skedde 1993 och sedan dess har utvecklingen av diagnostik och
behandling gatt i rasande fart, med mycket goda medicinska resultat &ven internationellt sett.
Det f6ds c:a 800 barn per &r med medfodda hjirtfel av varierande svarighetsgrad 1 Sverige (1).
Barn med medfodda komplexa hjartfel har samma grundlaggande behov av egenvérd och
hélsa som andra barn. Vissa hélsoproblem dr dock mer vanligt forekommande hos dessa barn
sdsom t.ex. problem med nutrition och tillvaxt, utveckling, fysisk aktivitet och tandhélsa, dven
om inte livskvaliteten beskrivs som sdmre jamfort med friska barn (2-7). Vissa av barnen med
komplexa hjértfel kriaver s.k. enkammarkirurgi for att 6verleva och detta genomf6rs vanligtvis
i tre steg. Det tredje steget, total cavopulmonary connection (TCPC), genomfors i 3-4-
arsaldern och kréver ofta att barnet vardas pa sjukhus upp till tvd ménader, ibland langre.
Innan barn med medfott hjértfel genomgér TCPC-operationen har familjen, sedan barnets
fodsel, genomgétt diagnosticering, minst tva tidigare hjirtoperationer, minst tva
hjartkateteriseringar, medicinska behandlingar och ett otal lakarbesok. Under denna period
har familjen fétt leva med att ha ett barn med hjirtsjukdom och anpassat sig och familjelivet
till detta. Familjen har fatt erfarenheter samt utvecklat kunskaper och resurser for att, trots
ndrvaron av medfott hjartfel, kunna uppritthélla hilsa och vélbefinnande.

I enlighet med Halso- och sjukvérdslagen ska vard och behandling sa langt det 4r mojligt
utformas i samrad med patienten (8). Det 6vergripande malet med omvérdnad av barn och
unga ar att frimja en hdlsosam utveckling hos barnet, inom bade familjen och samhallet. I
samband med sjukdom och sjukhusvistelse behover barn vuxna sprakror for att kunna
upprétthélla och aterstilla hélsa och vilbefinnande och i detta avseende har familjen en enorm
betydelse. Barnsjukskoterskan maste déarfor alltid forhalla sig till barnet och dess familj som
en enhet (9). Familjefokuserad omvéardnad forutsétter att barnsjukskoterskan och familjen
mots 1 samtal (10). Vissa familjer klarar av att hantera de flesta situationer i denna
sjukhusvistelse utan problem medan andra uppvisar tecken till stress i1 de situationer dér
barnet inte klarar av att hantera upplevelsen sjdlv. Det kan gélla obehagliga procedurer som
t.ex. perifer venpunktion, eller kontroller med hjélp av medicinsk-tekniskt apparatur som t.ex.
att acceptera proben for métning av syreméttnad pa ett finger. Darmed vicks fragor kring vad
det dr som gor att en familj klarar av att hjélpa sitt barn att hantera sina reaktioner i samband
med vérd och behandling och att andra inte gor det.

BAKGRUND

Familjefokuserad vard

I Nordisk standard for barn och ungdomar inom hélso- och sjukvard, vilken &r utarbetad i
enlighet med FN:s barnkonvention, framgar tydligt rekommendationer om att fordldrar eller
annan narstadende ska nérvara hos barn pé sjukhus. Barn och forildrar skall efter grundlig och

anpassad information dessutom vara delaktiga i beslut som géller vard och behandling av
barnet (11).

I familjefokuserad omvérdnad ses familjen som ett system med specifika egenskaper som
vida 6vergér de enskilda medlemmarnas. En familj binds samman av stark kénsloméssig
samhorighet som visar sig i ett dmsesidigt engagemang i varandras liv. Problem hirstammar
inte frdn den enskilde individen utan existerar i den verbala kommunikationen mellan
familjens medlemmar. Problemldsning sker bl.a. genom att ifrdgasétta himmande
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forestdllningar mellan individerna istéllet for att skuldbeldgga en enskild individs agerande.
Alla familjer har de resurser som behdvs for att 16sa sina egna problem, men de kan vara
omedvetna eller bortglomda och familjen kan siledes behova hjélp av sjukskoterskan for att
hitta tillbaka till dem. Familjen ar foljaktligen en mycket potent resurs for den som lever med
t.ex. medfott hjartfel. I samtalen med barnet och familjen inbjuder sjukskoterskan
familjemedlemmarna till att vara experten, d.v.s. vara de som beskriver hur det &r att leva med
den specifika situationen av sjukdom eller ohilsa. Detta ger sjukskoterskan en djupare
forstéelse for patientens upplevelser och ger storre mojlighet att lindra lidande (10). [ en
studie av svenska sjukskoterskors instéllning till familjefokuserad omvardnad, och dér dven
barnsjukskdterskor tillfrdgades, visade det sig att sjukskoterskorna generellt sett ér positiva till
att blanda in familjen i omvardnaden av den enskilde patienten. Manliga sjukskdterskor och
nyutexaminerade sjukskoterskor visade sig dock mindre positiva till detta dn
sjukskoterskegruppen som helhet (12). Barn pa sjukhus skall vardas av sjukskdterskor som
har sddan kompetens att de kan tillgodose barns sirskilda behov (11, 13).

Riksforeningen for Barnsjukskoterskor har tillsammans med Svensk Sjukskoterskeforening
utarbetat en kompetensbeskrivning for sjukskdterskor med specialistutbildning i hilso- och
sjukvard for barn och ungdomar (14). I denna beskrivs att barnsjukskdterskan har som
specialomrade att bedriva omvardnad i samband med hélsa och sjukvérd for barn och
ungdomar. Barnsjukskoterskan ska verka for att beslut som ror barnet tas utifran vad som ér
barnets bista och for att skapa en tillitsfull relation med barnet och dess familj.
Undersokningar och behandlingar ska anpassas efter barnets forméga att forsta och medverka.
Barnsjukskoterskan ska frimja hélsa genom att skapa forutsattningar for ett gott samspel
mellan barnet och dess familj, sa att resurser och formaga till egenvard forstarks. Vardmiljon
skall vara fysiskt, psykiskt och socialt anpassad till barn och ungdomar, varmed narstaende
skall erbjudas mdjlighet att finnas i barnets nérhet under vardtiden pa sjukhus.
Informationséverforing och kommunikation mellan barnsjukskoterskan och barnet samt dess
nérstdende borgar for kontinuitet och kvalitet (14).

Utvecklingspsykologiska aspekter vid vard av sjuka barn

I FN:s konvention om barnets rattigheter redogors tydligt att barn har rétt till basta uppnéeliga
hélsa och ocksa har rétt att uttrycka sina asikter fritt. Barnets asikter skall darfor respekteras
och tillmitas betydelse i forhallande till sin dlder och mognad (13). Barn utvecklas
kontinuerligt fran fodseln till uppnadd vuxen alder. For att forsta hur barn i olika &ldrar tanker
och kommunicerar kan Piagets utvecklingsteori anvdndas. Han beskriver hur barnet successivt
tar in och regerar pd omvérlden i utvecklingsfaser som avldser och bygger vidare pa varandra.
I det sensomotoriska stadiet (0-2 &r) anvinder barnet sina sinnen och sin kropp for att uppleva
omvérlden. Forstaelsen for vad som hinder ar handgriplig och konkret, de ldr sig genom att
halla i och smaka pa omvérlden. S& sméningom kan enkla sprékliga instruktioner forstas och
symbolférstaelse borjar utvecklas. Forst dé kan barnet ga vidare till ndsta utvecklingsfas.
Overgangen till det preoperationella stadiet (2- c:a 7 &r) medfor att barnet utvecklar ett
symboliskt tinkande genom rollekar, samtidigt som det &r egocentriskt i att se omvérlden
ifran sitt eget perspektiv. Det innebér ocksa att barnet inte behdver berdtta om vad det kdnner
eftersom alla andra tros kdnna samma sak. Allt i naturen upplevs vara besjélat och barnet har
dven ett magiskt tdnkande d.v.s. kan paverka handelser i omvérlden med sina tankar. I det
konkret operationella stadiet (c:a 7 - 12 &r) &r tinkandet bade konkret och logiskt, dér
formagan att tinka reversibelt d.v.s. att forsta konsekvenser av handlingar blir sakrare. Tids-
och rumsuppfattningen utvecklas liksom den sociala formagan. Barnet fungerar som
sjalvstindig individ. Det formellt operationella stadiet (c:a 12-15 ar) ar det sista stadiet, dar
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barnet klarar att tinka abstrakt och ddrmed ocksé dra egna slutsatser (15). Barn som vérdas pa
sjukhuset i samband med sin TCPC-operation kan antas befinna sig i den preoperationella
fasen. Strikta sjukhusrutiner och postoperativa vardinsatser skall begripas av 3-aringen utifran
dennes sitt att se pa omvirlden och att kommunicera.

Vardvetenskapligt perspektiv

Ontologi

Fragan om verklighetens sanna natur, det ontologiska problemet, dr en grundliaggande fraga
for varje vetenskap. Vardvetenskapens syn pa minniskan och varandet utgar ifrdn det
humanvetenskapliga perspektivet, med en kunskapssyn som strévar till att forstd och forklara
det okénda. Den humanistiska ménniskosynen beskriver oss som medvetna, fria och ansvariga
kulturvarelser (16). Ménniskan dr en enhet av kropp, sjél och ande i stindigt samspel med sin
omvirld. Hélsa, i betydelsen upplevelse av sundhet, friskhet och vélbefinnande, dr beroende
av minniskans upplevelse av helhet och sammanhang i livet (17). Under hela livet interagerar
minniskan med och péverkas av omstidndigheter i omvérlden som hon maste forhélla sig till.
Detta ger en kontinuerlig utveckling som ménniska (18).

Epistemologi

Vardvetenskapens syfte ér att klargora, vidareutveckla och skapa forutséittningar for en god
vard. Den studerar ménniskans vésen och hennes handlingar. Ny vardvetenskaplig kunskap
om ménniskan och hennes delaktighet i vardandet dkar var formaga att beméstra fenomen 1
vardandets varld (16, 17).

Inom vardvetenskapen syns tva huvudtendenser. Den ena kan ses som inriktad mot
sjukskoterskans arbetsomrdde och utvecklar kunskap genom att svara pa fragan hur? i olika
kliniska kontext. Den andra typen av forskning syftar till att utforska vardandets grundmotiv
och innebdrd genom kritisk reflektion 1 fragor som Vad dr det vardande? Om professionen
kan klara att skapa ett samband mellan dessa typer av vardvetenskap och klinisk praxis kan
den vérdvetenskapliga ansatsen bidra till att férdndra och utveckla vardverkligheten (16, 17). I
denna uppsats kommer kunskapssokandet att utgdras av den forsta typen av vetenskap, d.v.s.
inriktad mot sjukskoterskans arbetsomrade.

Teoretisk referensram och centrala begrepp

I familjefokuserad omvéardnad méste barnsjukskoterskan diskutera med bade forédldrar och
barn avseende deras forestidllningar om och upplevelse av hilsa och ohilsa, d& dessa
forestéillningar inverkar pa mottagligheten for olika uppfattningar om behandling och
tillfrisknande (10). I motet med det lilla barnet anvénder barnsjukskoterskan nonverbal
kommunikation, da t.ex. grét, att hélla sig nira vardgivare, introvert beteende eller
Overaktivitet &r sma barns sétt att uttrycka sina behov (9). Att utforska olika
familjemedlemmars upplevelser ur alla tdnkbara vinklar ger barnsjukskoterskan en djupare
forstéelse for patientens/familjens expertkunskap avseende den egna upplevelsen av
hilsosituationen (10, 19). De tvd nedan nimnda begreppen kan utgdra teoretisk referensram
nér familjens upplevelser utforskas.



Kaénsla av sammanhang

Antonovsky (20) beskriver, som motpol till det patogenetiska synsittet, hur férhallandet
mellan frisk och sjuk, hilsa och ohilsa inte dr en dikotomi utan snarare ett kontinuum, dir
méinniskan alltid befinner sig ndgonstans mellan de tvé polerna. Den ménskliga tillvaron ar
full av stressorer som genererar spanningstillstdnd. Hur framgangsrik hanteringen av denna
spanning ir och personens formaga att réra sig mot den friska polen pé kontinuumet har
betydelse for om personen kommer att uppleva hilsa, ohilsa eller ndgonting daremellan.
Istéllet for att studera sjukdomar, fokuserar salutogen forskning pa generella
motstandsfaktorer, d.v.s. allt som kan ge kraft att bekdmpa stressorers negativa paverkan.
Dessa motstandsfaktorer kan beskrivas med Kénsla av sammanhang (KASAM), dér de tre
centrala komponenterna utgdrs av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Med
begriplighet menas i vilken utstrdckning en person upplever att det som hénder en gér att
forsta, att det dr information som &r sammanhéngande, strukturerad och tydlig snarare &n
kaotisk, oordnad och oforklarlig. Hanterbarhet utgors av hur personen upplever att det finns
resurser att mota de krav som de dverhopande stressorerna stiller pa en. Med meningsfullhet
avses 1 vilken utstrickning personen kédnner att de problem och krav som livet stéller pd en har
en kinslomissig mening, som dr virda att 6da energi pa (20).

Kénsla av sammanhang utvecklas tidigt i livet med hjélp av de som utgdr ens familj. Ju
starkare fordldrarnas KASAM ir, desto troligare att de leder sina barn mot en liknande
utveckling. Insikt i vilka generella motstandsfaktorer som finns att tillgé for att hantera
stressorers inverkan och mojligheten att faktiskt anvidnda sig av dem framgéngsrikt, ger alltsa
barnet storre forutsdttning for utveckling mot stark KASAM (20). Dessutom kan fragan stéllas
huruvida forekomsten av medfott hjartfel i sig befrdmjar en utveckling mot starkare KASAM,
dé barn och ungdomar med medfott hjartfel generellt inte anser sig ha simre livskvalitet dn
andra (7, 21). Det finns dock dnnu inte tillrdckligt med studier for att visa pd sambandet
mellan medfott hjértfel och stark KASAM. Det har dock pavisats att en exponering for
stressorer tidigt i livet, som sedan lyckosamt hanteras med hjélp av de generella
motstdndsfaktorerna bidrar till att stérka utvecklingen av KASAM i storre utstrackning dn om
exponeringen av samma stressorer sker senare 1 livet (19).

Egenvérd

Med egenvard avses vanligen den vard en person ger sig sjdlv. Den omfattar de forebyggande,
diagnostiska och behandlande atgérder som en ménniska utfor pa sig sjdlv utan hjilp av
sjukvardspersonal (22). Orem tar dock begreppet egenvard till en djupare och bredare
tillimpning i sin egenvardsmodell. Egenvard definieras hiar som utférandet av sadana
aktiviteter som individen sjdlv tar initiativ till och utfor for sin egen skull i syfte att
upprtthélla liv, hilsa och vélbefinnande. Dessa aktiviteter &r frivilliga och malmedvetna och
lars in 1 det ssmmanhang som individen befinner sig i. Orems omvardnadsteoretiska struktur
bestar av tre delteorier: teorin om egenvard, teorin om egenvardsbrist och teorin om
omvardnadssystem. I teorin om egenvérd beskrivs vilka behov en person har i dagligt liv och
vilka handlingar som behover genomforas for att mota dessa krav. Teorin om egenvérdsbrist
beskriver vilka begransningar i egenvardskapacitet som kan finnas och vilken effekt dessa har
pa personens hélsa och vilbefinnande. I teorin om omvardnadssystem tillhandahéaller hon en
struktur for sjukskoterskan, for att kunna utreda vilka handlingar och vilken kunskap som é&r
nddvindig for att bistd den behdvande ménniskan eller familjen sa att de kan aterfa eller
uppratthélla hilsa och vilbefinnande. Detta gors i ett fullstindigt kompenserande system,
delvis kompenserande system eller stodjande/undervisande system (23).



I varden av familjer vars barn har medfott hjartfel kan Orems omvérdnadsteoretiska struktur
med fordel anvéndas, dd malet med omvérdnaden &r att barnet och familjen ska kunna
uppratthélla hilsa och vilbefinnande pa egen hand. Egenvard enligt Orem erfars och lars
genom familjen, och familjen kan utgdra en resurs i individens hantering av egenvérdskrav.
Familjen har dessutom en sérskild funktion i att hantera egenvardsbehov och bristande
egenvardskapacitet hos barnen, som av naturen har svérighet att hantera dessa sjélv. En
familjs vélbefinnande stricker sig utdver och bortom den enskilde individens, och innefattar
interaktionerna mellan familjemedlemmarna och resultatet av dessa interaktioner for familjen
som enhet (24).

Barnsjukskoterskan gor sin omvardnadsbeddmning utifrdn kunskaper och erfarenheter om
bade basala egenvardsbehov men ocksa om de d6kade egenvirdskrav som de obehagliga
procedurerna och strikta sjukhusrutinerna skapar i samband med TCPC-operationen.
Omvardnaden av barnet i samband med denna operation inkluderar alla tre
omvardnadssystem som Orem beskriver. Barnsjukskoterskan behdver fa bade barn och
fordldrar att medverka for att befrimja egenvéarden. Detta forsvaras om fordldrarna och
sjukskoterskan inte har samma uppfattning om barnens omvérdnadsbehov.

TIDIGARE FORSKNING

Kartlaggning av forskningslaget

Sokning av vetenskapliga artiklar har gjorts manuellt via referenslistor 1 intressanta
vetenskapliga arbeten och via sokning i databaserna Cinahl, PubMed och Scopus, se tabell 1.
Databassokningarna har gjorts under perioden 2010-10-06 - 2010-10-14. S6korden som
anvindes var Heart defects congenital, Family Nursing, Self Care, Pediatric Nursing,
Parenting, Child Advocacy och Parent-Child Relations i olika kombinationer. Avgransningar
gjordes med publiceringar efter &r 1990, Human, Peer Reviewed samt Research- och
Reviewartiklar. Databassokningarna resulterade i totalt 263 traffar. Av dessa har 16 artiklar
anvints 1 denna studie. Den manuella sokningen resulterade i tva avhandlingar och 19 artiklar,
varav 13 har anvénts. Avhandlingarna bygger pa svenska studier utférda med kvantitativ
metod. Alla de totalt 29 anvénda artiklarna var orginalartiklar, varav tta studier utférda med
kvalitativ metod och 21 med kvantitativ metod. Artiklarna var publicerade mellan aren 1996
och 2009. Artiklarna kom fran elva olika ldnder; USA (11), Storbritannien (5), Kanada (4),
Israel (2), Sverige (1), Tyskland (1), Egypten (1), Turkiet (1), Schweiz (1), Holland (1) och
Kina (1). Syfte, metod, urval, frigestillning och analys var vél beskrivna i alla artiklar. Tio
redovisade godkdnnande fran etisk kommitté, dvriga noterade informerat samtycke.

Studier av hur fordldrar praktiskt kan vara ett stod for sitt barn med medfott hjartfel, i
samband med sjukhusvistelse, har inte funnits. Artiklar som valts ut betraktas som relevanta
dé de beskriver nirliggande omvéardnadsomraden.



Tabell 1. Antalet vetenskapliga artiklar som framkom vid litteratursékning. Flera av de

anvdnda artiklarna framkom i mer dn ett sékresultat och dr ddrmed redovisade flera gdanger.
Detta dr markerat med *.

Datum

Databas

Sokord

Avgransningar

Antal
tréaffar

Antal intressanta
artiklar

Antal
anvinda
artiklar

100912

101018

Manuell
sokning

(Inga avgrinsningar)

19+2

13+2

13+2

101006

PubMed

Heart defects, congenital
AND
Family Nursing

Heart defects, congenital
AND
Self Care

Heart defects, congenital
AND
Pediatric Nursing

Heart defects, congenital
AND
Parenting

Heart defects, congenital
AND
Child Advocacy

Publicerat efter
1990 och
endast "human”

25

83

12

10107

PubMed

Heart defects, congenital
AND
Nurse-Patient Relations

Publicerat efter
1990 och
endast "human”

10

Cinahl

Heart defects, congenital
AND
Family Nursing

Heart defects, congenital
AND
Self Care

Heart defects, congenital
AND
Pediatric Nursing

Heart defects, congenital
AND
Parenting

Heart defects, congenital
AND
Child Advocacy

Heart defects, congenital
AND
Nurse-Patient Relations

Peer review, research
article publicerat efter
1990

15

11

5*

101014

Scopus

Heart defects, congenital
AND

Family Nursing
(Parent-child relations)

Heart defects, congenital
AND
Self Care

Heart defects, congenital
AND
Pediatric Nursing

Heart defects, congenital
AND
Parenting

Article or Review,
publicerat efter 1990

35

41

12

3*

2*

5*

101014

CinAhl

Heart defects, congenital
AND
Parent-child relations

Peer review, research
article publicerat efter
1990

3*




Aktuella forskningsliget

Livskvalitet hos familjer vars barn har medfott hjairtfel

Livskvaliteten hos barn med medfott hjértfel dr generellt sett inte sdmre &n hos andra barn och
ungdomar (7, 21, 25). I vissa studier har dock gruppen skattats ldgre i hdlsorelaterad
livskvalitet 1 doméiner som motorisk funktion, autonomi och kognitiva funktioner (26-28).
Foréldrarna till barn med medfott hjértfel skattar sina barns livskvalitet som sdmre, dn vad
barnen gor sjélva (26, 27). Den egna livskvaliteten rapporteras dock av forédldrarna vara
generellt lagre &n hos fordldrar till barn med andra kroniska tillstdnd och jamfort med
fordldrar till friska barn (28-31). Stress i fordldraskapet framkommer i manga studier (25, 28,
30, 32, 33) och mddrar beskrivs kidnna storre stress én fader (29, 30). Negativt pdverkad
livskvalitet hos fordldrar verkar inte vara kopplad till allvarlighetsgraden i barnets hjartfel
utan mer till sjdlva forekomsten av hjartfel (27, 28, 30, 33-37).

Att vara forilder till ett barn med hjartfel

Att vara fordlder till ett barn med medfott hjértfel innebdr utmaningen av ett fordldraskap i en
kontext av konstant osdkerhet om sitt barns framtid och en svarighet i att hitta balansen i vad
som kan anses vara normalt (25, 38-42). Mddrar och fader beskrivs skilja sig i séttet att
hantera fordldraskapet. Mddrar tar ofta rollen som den fysiske vardgivaren och fader fungerar
ofta mer som emotionell stodperson (5, 37). Om barnet med medfott hjértfel inte ar
foréldrarnas forsta barn upplever foréldrarna storre stress da de dven har ansvar for att ta hand
om syskon, jamf{ort med forstagdngs-fordldrar som kan dgna all sin energi 4t det sjuka barnet.
Nutritionsproblematik dr vanligt forekommande och att hjélpa sitt barn med hjartsjukdom att
dta upplevs vara det mest tidskrdvande och en mycket besvérlig fordldrauppgift (5).
Neurologiska och utvecklingsméssiga problem &r inte helt ovanliga efter 6ppen hjartkirurgi i
spadbarnséldern, vilket kan leda till att barnen har 6kade omsorgsbehov. Ett storre beroende
hos barnen i deras dagliga aktiviteter 6kar bordan i fordldraskapet (43, 44). Fordldrarna lér sig
genom att prova sig fram och sékerstiller sina barns 6verlevnad genom att ta kontroll dver
situationen, hitta balans i sitt fordldraskap och att ta hjélp av andra. Fordldrarollen blir dock
ibland extremt krdvande da den innefattar dven svara medicintekniska fardigheter, som t.ex.
att forse sitt barn med en ventrikelsond. Fordldrarna genomfor detta pé sina egna barn utan att
ifrdgasitta kravet pa dem som fordldrar att genomfora dessa procedurer, som annars utfors av
medicinskt utbildad personal (39, 45). Foréldrar till barn med komplexa hjartfel beskriver
svarigheter vad giller att vara fordlder, att halla disciplin och att sétta grinser, sdrskilt i de fall
barnen uppvisar beteendestorningar (25, 28, 33). I en studie av Cohen (46) visade sig
ungdomar med medfott hjartfel uppfatta sina fordldrar som mer accepterande och mindre
kontrollerande 4n fordldrar till friska ungdomar. Detta sétt att hantera sina barn var dock
kopplat till mindre forekomst av depressionsproblematik och en hégre sjélvkénsla hos dessa
ungdomar.

Kunskap om hjartfelet

Vid en undersdkning av hur barn i dldrarna 7-18 ar, med medfodda hjartfel har kunskap om
sitt eget hjartfel, behandling och prognos visade det sig att endast 30 % kunde redogora
korrekt for sin medicinska situation och att inte ens en fjirdedel kunde namnge sitt hjartfel
korrekt (47). Aven ménga forildrar har visat sig ha mindre kunskaper om sina barns hjirtfel
an vad som kan forvintas med tanke péd informationen som givits och det kan kopplas till
fordldrarnas utbildningsniva (48, 49). Rempel (50) har pavisat i en studie att fordldrar ocksa
anvénder sig av copingstrategier som normalisering for att hantera att deras barn med medfott



hjartfel utvecklas senare dn andra barn. Detta kan utgora en risk i och med att professionell
hjilp med hélsoproblem inte soks 1 tid.

Barn med medfott hjirtfel och sjukhusvard

Det normala familjelivet och fordldrarnas forhallningssitt till sitt barn fordndras 1 sjukhusets
medicintekniska miljo. Kontrollen 6ver hur vardagliga aktiviteter ska genomforas i termer av
vem, vad, ndr och hur ldmnas 6ver till virdpersonalen och sjukhusrutinerna (42, 45). Kools,
Gillis & Tong (6) har studerat psykosociala behov hos ungdomar med medfodda hjartfel, i
samband med sjukhusvistelse. Ungdomarna och deras familjer forvintade sig en viss niva pa
kommunikation fran sjukskoterskor och andra vérdgivare angaende patientens tillstdnd och
behandlingsstrategier, som oftast inte uppnéddes. Patienterna och deras familjer efterlyste
dven en bittre kommunikation mellan de olika vardteam som &r inblandade i varden. Efter att
ha levt ldnge med en kronisk sjukdom ar de oftast experter pa sitt eget hjartfel och hur de
reagerar pa olika behandlingar, och de vill fa denna kunskap erkénd och virdesatt av
sjukskoterskorna (6). Det finns skillnader mellan sjukskdterskors och patienters
forestdllningar om omvardnadsbehov, vardens utformning och hur patienter och deras familjer
skall bete sig 1 samband med véardtiden pa sjukhuset, vilket leder till oenighet och frustration
(45, 51).

Problemformulering

I samband med en TCPC-operation maste 3-4-aringen genomgé bade obehagliga procedurer
och strikta sjukhusrutiner. Familjen spelar en mycket stor roll i hur barnet klarar att hantera
dessa situationer. Vissa familjer klarar av att vara ett stod for sina barn sd att sjukhusvistelsen
blir en positiv livserfarenhet, medan andra familjer har svérare att hantera situationen.
Barnsjukskoéterskan hjdlper barnet att hantera varje given situation, bade direkt och indirekt
via fordldrarna. Vil fungerande strategier ger goda forutséttningar for ett lyckat mote mellan
barnsjukskdterskan och barnet med dess familj. Det finns dnnu inte tillrackligt med
vetenskapliga studier rorande hur foréldrar, vars barn har medfott hjértfel, upplever att de kan
hjilpa sina barn och tillgodose deras behov under en sjukhusvistelse. Barnsjukskoterskan kan
darmed inte fullt ut bedriva evidensbaserad vérd i samband med dessa moten.

SYFTE

Syftet med denna studie var att belysa vilket stod fordldrar kan vara for sitt barn under den
specifika sjukhusvistelsen i samband med TCPC-operationen.

METOD

Studien har en induktiv kvalitativ ansats. Denna ansats har valts for att uppna syftet och for att
ur ett helhetsperspektiv kunna tydliggéra inneborden 1 de ménskliga upplevelserna och
erfarenheterna av att vara fordlder till ett barn med medfott hjéartfel som maste genomgé
kirurgi och kunna vara ett stod for barnet i situationerna som sjukhusvistelsen medfor (52-54).
Studien genomfors av barnsjukskdterska med erfarenhet av att varda barn med medfott
hjartfel som genomgar hjartkirurgi.



Urval

Den fullskaliga studien innefattar 18-20 informanter. Dessa utgoérs av fordldrar vars barn
genomgatt TCPC-kirurgi for minst tvd ménader sedan men som mest for tvé ar sedan. Detta
innebér en homogen grupp som alla har erfarenhet av fenomenet, och dir upplevelserna
fortfarande ar farska i minnet (54). Ett annat inklusionskriterie dr att deltagarna méste kunna
tala och fOrsta svenska. Familjerna identifieras via register éver genomforda TCPC-
operationer pa Barnhjartcentrum i Géteborg och Lund under den aktuella perioden, med
tillstand fran respektive verksamhetschef. Ett brev med forskningspersonsinformation (se
bilaga 1) skickas till de fordldrar som uppfyller urvalskriterierna. De presumtiva
informanterna kontaktas dérefter per telefon och inbjuds att delta i studien. Om intresse
kvarstér presenteras tid och plats for fokusgruppsintervjun.

Datainsamling

Datainsamling sker via fokusgrupper. Fokusgrupper &r en sorts gruppintervju dir
kommunikation och interaktion mellan deltagarna i studien anses som en tillgdng for att
generera data. Forutom intervjuaren kan dven en observator delta, som da héller sig helt
passiv vid sidan om diskussionen, men som noterar gruppinteraktionerna (54-56).
Intervjuaren utgér fran en guide med frdgeteman, men later samtalet floda fritt s& lange ingen
avbryter eller borjar diskutera andra &mnen som inte &r relevanta for fokusgruppsintervjun.
Gruppsamtalet spelas in och transkriberas ordagrant. Det utskrivna materialet kodas si att
deltagarna inte kan identifieras av utomstaende och kompletteras med observatorens uppgifter
om gruppinteraktion av intresse for att forstd materialet, s att det sanningsenligt reflekterar
intervjusituationen (54-56).

Dataanalys

Den forsta dataanalysen péborjas direkt i intervjusituationen. Intervjuaren sammanstéller en
oversikt over vilka ésikter som framkommit och diskuterar dem direkt med deltagarna.
Dérefter samlas intervjuaren och observatoren for att diskutera det som framkommit men
dven den gruppdynamik som &gt rum (55, 56). Det utskrivna textmaterialet analyseras dérefter
med hjilp av kvalitativ innehdllsanalys. Metoden har valts for att utifrdn datamaterialet kunna
beskriva variationer i fordldrarnas uppfattning genom att identifiera skillnader och likheter i
innehdllet men dven genom att hitta bade det uttryckliga och det implicita budskapet (54, 57,
58). Som analysenhet far anses hela det utskrivna materialet fran en fokusgruppsintervju (53,
58). Materialet bearbetas utifrn syftet for att hitta meningsenheter som utgér meningsbédrande
delar av texten, bestdende av ord, meningar eller stycken av text som hor ihop genom innehéll
och sammanhang (54, 57, 58). De meningsbédrande enheterna kondenseras sedan, d.v.s. kortas
ner utan att kdrnan forandras eller forsvinner. Den kondenserade texten abstraheras sedan till
en hogre logisk nivd genom skapandet av koder, subteman och teman pé olika nivaer.
Overensstimmelsen mellan abstraktionerna och originaldata kontrolleras for varje niva av
abstraktion sé att ingen relevant data exkluderas eller irrelevant data inkluderas och att koder,
subteman och teman verkligen ar grundat i data (53, 54, 57).

Pilotstudien

For att prova valda metoder i den storskaliga studien har en pilotstudie genomforts.
Informanterna i pilotstudien utgjordes av fyra fordldrar vars barn har genomgatt TCPC-kirurgi
pa Barnhjirtcentrum, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Familjerna
identifierades via register dver genomforda TCPC-operationer pa Barnhjirtcentrum under

-9.



perioden 2008-11-01 —2010-09-10. Ett inklusionskriterie var att deltagarna maste kunna tala
och forstd svenska. Ett annat var att de skulle vara boende 1 Géteborgsregionen. Ett brev med
forskningspersonsinformation (se bilaga 1) skickades till fem familjer som uppfyllde
urvalskriterierna. De presumtiva informanterna kontaktades dérefter per telefon och inbjods
att delta 1 studien. Om intresse kvarstod presenterades tid och plats for intervjun. Tva av de
fem tillfragade familjerna tackade ja till medverkan. Ovriga tackade nej av olika skl.
Deltagarna i fokusgruppsintervjun utgjordes alltsa av tva fordldrapar, d.v.s. tvd mammor och
tva pappor. Forédldrarna ldmnade skriftligen informerat samtycke. Barnet med medfott hjartfel
var forsta barnet 1 bagge familjerna och bagge barnen har senare fitt ett syskon.

Datainsamling i pilotstudien skedde via en fokusgrupp. For att samla erfarenhet infor
fokusgruppsintervjun med fordldrarna genomfordes en dvningsintervju en vecka fore. I
ovningsintervjun deltog intervjuaren, observatdren och fyra medarbetare vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus. Syftet med dvningen var att prova lokalen, moblernas placering,
inspelningsutrustningen, observatorens deltagande och intervjuarens forméga att leda en
fokusgruppsinterviju. Amnet som diskuterades i dvningen var av neutral karaktir. Ovningen
gav intervjuaren och observatdren mojlighet att justera forhéllningssétt och praktiska
arrangemang for att optimera intervjusituationen (56). Fokusgruppsintervjun med fordldrarna
1 pilotstudien genomfordes en vardagskvill 1 en lokal pa Drottning Silvias barn och
ungdomssjukhus, dir fokusgruppsintervjun kunde utforas ostort. Rummet ar en
foreldsningssal utan fonster. Mdblerna arrangerades sé att det mitt i rummet fanns en ring av
stolar avsedda for intervjuaren och deltagarna. Inspelningsutrustningen placerades pa ett bord
vid sidan av ringen. P4 ett annat bord bredvid stolsformationen fanns tillgéng till
forfriskningar om si 6nskades. Observatoren placerades pé en stol i ena hornet av lokalen, c:a
tre meter fran fokusgruppen och bakom intervjuaren. Deltagarna informerades om reglerna
for samtalet, sdsom att samtalet skulle tillatas 16pa fritt sa 14nge ingen avbrot nagons beréttelse
eller avvek helt frdn diskussionsdmnet, varmed intervjuaren i sé fall skulle agera for att
samtalet skulle aterga till ordningen. Fokusgruppsintervjun inleddes med fordldrarnas
presentationer av sig sjélva och deras barn, samt kort information om sjilva sjukhusvistelsen.
Intervjuaren anviande dérefter frageteman for att initiera samtalet (se bilaga 2) och ansvarade
dven for talarordningen.
Frageteman som anvindes var foljande:

e Hur ér det att vara fordlder till ett barn som méste genomgé en TCPC-operation?

e Vad upplevde du att du kunde hjélpa ditt barn med under sjukhusvistelsen?

e Beskriv en situation dér du lyckades hjilpa ditt barn att hantera sin situation?

e Fanns det situationer dér du inte gavs utrymme att vara det stod du hade 6nskat?

Gruppsamtalet spelades in och transkriberades ordagrant. Det utskrivna materialet kodades sa
att deltagarna inte kan identifieras av utomstdende och kompletterades med observatorens
uppgifter om gruppinteraktion (54-56). Ljudinspelningen och det utskrivna materialet har
forvarats inlast. Bearbetning av materialet har skett pa 16senordsskyddad dator.

Den forsta dataanalysen paborjades direkt i intervjusituationen i och med att intervjuaren
diskuterade asikterna som framkommit direkt med deltagarna. Efter avslutad fokusgrupp
diskuterade intervjuaren och observatdren det som framkommit men &ven den gruppdynamik
som dgt rum (55, 56). Det utskrivna textmaterialet analyserades direfter med hjélp av
kvalitativ innehéllsanalys. Materialet har bearbetats utifran syftet for att hitta meningsenheter.
De meningsbirande enheterna kondenserades sedan, och den kondenserade texten
abstraherades till en hogre logisk niva genom skapandet av koder och teman pé olika nivéer,
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se tabell 2. Det explicita innehéllet i subteman och teman har darefter analyserats med hjélp
av den teoretiska referensramen for att hitta det implicita innehallet (54, 57).

Tabell 2. Exempel pa analysprocessen

Meningsbérande Kondenserad
enhet meningsenhet Kod Subtema Tema

M1: Men visst tdnkte man
jattemycket pé det att Visst tainkte man
forsoka hitta pa roliga saker | jattemycket pé att
hela tiden...liksom lura bort | hitta pa roliga
den hir trista sjukhusmiljon | saker, lura bort den
1 alla fall, man hade leksaker | trista
och man.....men det var nog | sjukhusmiljon, man Agerande som
mest det tycker jag att man | hade leksaker och leder till en
forsokte hitta pa roliga man forsokte hitta | Hitta pa Positiv hanterbar
grejer. pa roliga grejer. roliga saker | fokusering | situation

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Ingen etikprovning frén etisk kommitté behovs for denna uppsats, da den ir ett arbete som
utfors inom ramen for hogskoleutbildning pa avancerad niva och ddrmed utgdr ett undantag
fran lagen om etikprévning av forskning som avser ménniskor (59). Studien planeras och
genomfors enligt grundlidggande etiska riktlinjer fastslagna i Helsingforsdeklarationen (60)
och Etiska riktlinjer for omvéardnadsforskning i Norden (61). Dessa bygger pa de fyra etiska
principerna autonomi, att géra gott, att inte skada och réttvisa. Hansyn till dessa tas bade 1
planering och genomforande av studien. Principen om autonomi respekteras genom att alla
uppgifter som framkommer i fokusgruppsintervjuerna hanteras konfidentiellt i enlighet med
personuppgiftslagen (62, 63). Ljudinspelning fran fokusgruppsintervjuerna forvaras inlast och
bearbetning av materialet gors pd losenordsskyddad dator. Materialet hanteras sd att ingen
obehorig har tillgang till uppgifterna. Forskningspersonsinformationen ar utformad enligt
Etikprovningsndmndens riktlinjer Véigledning till forskningspersonsinformation (64), se
bilaga 1. Informerat samtycke begérs skriftligen fran deltagarna samtidigt som de garanteras
konfidentialitet, frivilligt deltagande och att de kan avsluta sin medverkan nérhelst de vill utan
konsekvenser (59, 62). Principen om att gora gott innebér att forskningen ska vara till nytta
for den grupp som forskningen avser (61). Denna studie kan bidra till att barnsjukskdterskan
kan ge ett béttre omhédndertagande till barn som genomgar TCPC-kirurgi och deras familjer,
varmed principen om att gora gott uppfylls. Principen om att inte skada innefattar att
forskaren méaste undersoka majliga risker for skada eller obehag samt férhindra eller
minimera sadana risker. Infor planeringen av denna studie har en risk-/nytta analys gjorts,
med en avvigning av virdet av det forvantade kunskapstillskottet mot mojliga risker i form av
negativa konsekvenser for fordldrarna och barnen. Ett visst obehag for fordldrarna skulle
kunna uppsta i samband med fokusgruppsintervjuerna, om samtalet skulle berdra smértsamma
minnen. I forskningspersonsinformationen till fordldrarna redogdrs for att sa ar fallet, och att
intervjuaren tar ansvar for att formedla kontakt for uppfoljande samtal med nagon pa
Barnhjértcentrum, om sé onskas. Detta budskap ldmnas dven muntligt innan fokusgruppen
paborjas. Principen om réttvisa avhandlar forskarens ansvar att virna om de svagas
rittigheter. Ny kunskap om hur omvardnaden av barn kan forbéttras faller under denna
princip och barnsjukskdterskan maste ansvara for att kunskapen framkommer utan att barnen
blir utnyttjade 1 forskningen.

-11 -




RESULTAT

Det utskrivna materialet fran fokusgruppsintervjun visar att fordldrarna har flera olika
upplevelser av att vara ett stod for sitt barn. De beskriver bdde forutséttningar och hinder for
att vara ett stod, men dven vari stodet bestar. Analysen har resulterat i sju subteman och tva
teman. De tva teman som framkommer 4r processen att bli fordlder samt agerande som leder
till en hanterbar situation. Teman och subteman presenteras forst i en oversikt, se figur 1 och
figur 2. Dérefter redovisas de tillsammans med illustrerande citat. Citaten bestar ibland av
samtal mellan flera personer. De ér déarfor méarkta med en kod for vem som sdger vad.
Mammorna betecknas M1 resp. M2, och papporna P1 resp. P2. Intervjuaren betecknas som S.
I de fall dar nagot av barnens eller fordldrarnas namn férekommer i citaten har dessa av
konfidentialitetsskil ersatts med [barnet] resp. [fordldern].

Processen att bli forilder
Temat processen att bli fordlder framstod ur tre subteman; fordldraskap, turas om i
foréldraskapet och sjukhuset hindrar foréldraskap, se figur 1.

Processen att

bli fordlder
Foréldraskap Turas om i Sjukhuset hindrar
fordldraskapet fordldraskap

Figur 1. Schematisk 6versikt over temat processen att bli fordlder.

Foréldrarna beskriver fordldraskapet som grunden till att kunna vara ett stod for sitt barn. Det
ar svart att bli fordlder dven till ett friskt barn, och dnnu svarare nir ens barn har en medfodd
sjukdom. Forildraskapet utvecklas over tid och det &r lattare att vara fordlder i samband med
den tredje operationen.
P2: ”Men sen tredjedelen man har haft hemma [barnet] sd pass ldnge och efter
tredje operationen sd... sd kdndes det lite grann ja da visste man ...dd kdnde
man ju sin dotter pd ett helt annat sdtt dn vad man ...(skratt) ..ndr hon var sd
liten.”

Foréldrarna turas om att vara starka och att vara svaga 1 fordldraskapet i samband med
sjukhusvistelsen. Det beskrivs som en nddvandighet att inte bégge fordldrar bryter ihop
samtidigt. Forédldrarna byter av varandra att vara stottande och oroliga, men uttrycker att det
inte ar kopplat till mamma- eller papparoll.
MI: Vi... jag tycker nog att vi kanske.... inte att det var bara for att jag var
mamma och du var pappa, men att man turades om att vara orolig och stottande
pd ndt sdtt... sd var det framforallt ndr han var mindre ...ndr han var och
gjorde den forsta och andra operationen ...att det var en som kunde vara stark
och sen bytte man av liksom. Oftast var man inte svag samtidigt eller sa ddr.”
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P2: ”Ja, men man tror det dr nédvindigt sd ocksd ...."

Det blir tydligt att fordldrarna upplever en ambivalens mellan tryggheten med sjukhusets
rutiner och att fi ta egna initiativ. Sjukhuset och vérden utgér ett hinder for att vara forélder
samtidigt som fordldrarna forstar att de inte kan hantera sitt barn hur som helst 1
sjukhussituationen.
M?2: "Alltsa det kan ju bara ha varit en sdn enkel grej att...det kanske dr ganska
sjalvklart att man inte ska halla pd att lyfta och sa ddir men att just for att .. kan
Jjag fa ta upp henne i min famn nu kan jag fd hjdlp med det bara en sdn grej men
det forstdr jag ocksa att man kan inte gor annat egentligen jag menar ni vet ju
bdtt...eller ni vet ju vad ni hdller pd med, dd kan ju inte vi komma ddr och...det
dr ju dndd en massa slangar och sladdar och en massa annat som dr i vigen
men bara en san grej att far jag ta mitt barn.”

Fordldrarollen blir annorlunda pa sjukhus ndr man méste folja sjukhusrutinerna. Det far
konsekvenser for processen i fordldraskapet. Upplevelsen av att bli fordlder innefattar t.ex.
dven att kunna kontrollera avancerad medicinteknisk apparatur eller att mata via
ventrikelsond.
P1: "Ja, men det dr ju verkligen ja mata, rapa och kolla poxen liksom det blir ju
(instdmmande skratt) det dr ju bara upplevelsen pd ndt sdtt av att bli fordlder
liksom (instimmande Mm) den forsta...den forsta tiden. (instimmande Ja).
Alltsd det dr ju ganska extremt pd det sdttet. Sen ska man hem och va alldeles
vanlig, det gar ju inte.”
P2: ”Nej det dr svdrt.. ”

Den patvingade kontakten med sjukhusvarden har priglat den initiala utvecklingen av
fordldraskapet och sjukhusrutinerna har underbyggt deras bild av hur de ska agera som
forilder. Aven senare i forildraskapet blir konsekvenserna av detta mérkbart, t.ex. nir det
kommer ett friskt syskon till familjen.
M1: "Jag kom ihdg att jag tinkte sa med ndr vi fick vart andra barn med som dr
frisk. Att man hade dom klockslagen, tittade pd klocka ... och .... Jaha (skratt)”
P2: ”Och vinda och vrida... .... (skratt)”
M?2: ”Man bara nej, nej, nej, han fdr dta som han vill ...att det dr sd att vi dven
om det var tva ar senare, ....... det var sa man hade ldrt sig.”
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Agerande som leder till en hanterbar situation

Temat agerande som leder till en hanterbar situation framstod ur fyra subteman; reflekterar
inte Over agerande, balanserar méngden information, agerar i ndrvaro och positiv fokusering,
se figur 2.

Agerande som leder till en
hanterbar situation

-

Reflekterar Balanserar Agerar i Positiv
inte over méngden nérvaro fokusering
agerande information L

Figur 2. Schematisk éversikt 6ver temat agerande som leder till en hanterbar situation.

Foréldrarna uttrycker att de inte reflekterat dver sig sjdlva i bendmningen ”som ett stod for
mitt barn”. De blickar helt enkelt inte tillbaka pa de svéra situationerna for att reflektera 6ver
vad som fungerade bra.
Pl: ”Nej ....nej det dr svdrt att sdga, man har sant fokus pd [barnet] i den
situationen sd man tinker nog inte egentligen sa mycket pda hur man sjdlv
agerar. Alltsa man gor vil det men man reflekterar inte 6ver det sa ddir. Man
gar rdtt mycket pd instinkt tror jag i den situationen sd ddr och...”

Forédldrarna ndmner trots det samtidigt ménga andra olika situationer och agerande som
mynnar ut i patagligt stod bade fore, under och efter sjukhusvistelsen. Det framkommer en
ambivalens i hur mycket man som forédlder ska informera och forbereda sitt barn infor
sjukhusvistelsen och besvarliga procedurer. Fordldrarna balanserar mangden information
genom att vara lyhorda for barnets egna funderingar och ldter barnet styra djupet pa
informationen. De anvinder dven hjdlpmedel sasom fotografier, sjukhusets interaktiva
information till barn via internet (DUNDER) och att lata barnet traffa andra barn som ocksa
har arr pa brostet.
P2: ”Det jag kidnner dr ju lite sd ocksa det ...man har ju svdrt att forestilla sig
vad dom far for bilder i huvudet ndr man sjdlv sitter ddr och berdttar. (Pl:
Mmm) Jag vet ju precis vad hon har gdtt igenom, men det vet ju inte hon, hon
har ju bara sett lite bilder och... ska man borja berdtta for man har ju ingen
aning om vad som ploppar upp i....for bilder (P1: Nd) sd att man har nog
berdttat rdtt sa forsiktigt den hdr gangen som sagt sa har hon fatt utforska det
lite granna sjdlv da va. Just mycket positiva grejer fran sjukhuset och inte det
hdr med alla slangar och sladdar hit och dit utan hur det ser ut och hur det
funkar pa sjdlva sjukhuset. Och ddr har ju faktiskt den DUNDER varit vildigt
bra.”

Foréldrarna beskriver ménga olika sétt att vara narvarande hos barnet, som maste genomga
sjukhusvistelsen. Fordldrarna dr flexibla och anpassar sig genom att gora sé gott de kan i varje
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situation. De utgdr kontinuerligt den vuxna, trygga punkten. De lyssnar, svarar pa fragor och
bekriftar barnets upplevelser, 4ven nér de jobbiga.
Pl: ”Jag tror dndd att det pd ndt sdtt dr viktigt att ...det som hénder héinder ju,
alltsa man far ju inte férneka barnet dom situationerna som faktiskt dr jobbiga
sd det far ju inte vara bara missleda missleda utan att man hor, ja, jag vet att
det dr jobbigt liksom, ... ... ... att man fdar formedlat det liksom pd nat sditt. Ja, att
man dr ddr
S: Som en fast punkt?
Pl: Ja, trygghet alltsa sd....”
Detta agerande i tydlig ndrvaro kan t.ex. vara att bara gora det som barnet vill géra &ven om
det innebdr att pussla i en timme, eller att bara vara néra.
M?2:” Bara vara ddr, kolla pad en film, att dom far vilja... ndr dom cykla.. @ dom
fick gora det dom vill, det dom kdnde for eller det hon orkade.... det fick hon
gora, bara vara med pd det. Vill hon ldgga pussel i en timme sd fdar man vdl sitta
ddr och pussla en timme sd va hon nojd.”

Foréldrarna har en tydlig fokusering pd att hitta det positiva 1 sjukhusvistelsen. De har lért sig

av erfarenhet att det ar viktigt att ta en dag i taget, sé att eventuella bakslag inte far sa stor

negativ effekt.
P1: ”Ja, man tror att man dr pd vdg hem och sa sa liksom stdlla om sig pa ndt
sdtt sd jag tror... ja precis som [fordldern] sdger att det var nog viktigt att ha
den ingdngen vid sista operationen att nu tar vi en dag i taget. Oavsett hur bra
det ser ut sd dr det liksom, .....ja, eller sd inte att man var negativt men man
forsokte att inte tdnka for langt framdt ....... det var en ldrdom man hade med sig
fran tidigare..... hur man var.”

Den positiva fokuseringen kan ocksé innebéra att fordldrarna dgnar hela dagen at att hitta pa
roliga saker som kontrast till de tunga sjukhusrutinerna.
M1: ”Men visst tinkte man jdttemycket pd det att férséka hitta pd roliga saker
hela tiden liksom lura bort den hdr trista sjukhusmiljon i alla fall man hade
leksaker och man.... men det var nog mest det tycker jag att man forsokte hitta
pd roliga grejer.”

Dessa handlingar har resulterat i att barnet har en positiv bild av sjukhuset och
sjukhusvistelsen. Barnet minns bara det roliga och vill gdrna komma tillbaka till sjukhuset for
att leka.
M1: 7Ja sd jag tinkte pd det ndr han har tittat pad sina kort och sd har man
frdagat sa hdr men vad tror du, da har han ju pekat bara pa gosedjuren som
ligger i sdngen. Ja, titta ddr dr min nalle. Ocksa precis minns bara lekterapin
och skeppet och leka med bilarna pa 23:an och sa dir.
Han pratar aldrig nanting om att... ... om ndt hemskt liksom utan det dr bara
han liksom ser inte slangarna utan ser lejonet som ligger eller Bamsesnuttefilt.”

-15-



DISKUSSION

Metoddiskussion

Sjukskoterskans forskningsfragor uppstér oftast ur en dnskan att 16sa de problem hon stélls
infor 1 sin vardag som foljd av att det saknas tillrdckliga forskningsresultat for att bedriva
evidensbaserad omvardnad. Det dvergripande syftet med forskningen maste naturligtvis vara
att generera ny kunskap som kan leda till just evidensbaserad vard (54, 65). Fragan kan stéllas
huruvida studie som denna kan generera nddvindig kunskap i1 &mnet och om forskningsfragan
trovardigt kan besvaras med den metod for datainsamling och analys som valts. D4 syftet &r
att belysa hur fordldrar kan vara ett stod for sina barn dr det deras uppfattningar och
erfarenheter som &r i1 fokus, varmed kvalitativ forskningsmetod &r den bésta ansatsen.
Kvalitativ metod ger en mojlighet att identifiera okdnda foreteelser, egenskaper och
innebdrder och att forstd dess mening (52, 54). Datainsamlingsmetoden med intervjuer 1
fokusgrupper gav fordldrarna mojlighet att samtala under intervjun. Att samtalet fordes i
grupp hjélpte dem att utforska och klargora sina asikter pa ett sitt som skulle ha varit mindre
atkomligt med enskild intervju. Eftersom begreppet fokusgrupp beskrivs redan i inbjudan till
fordldrarna var konfidentialitets-problematiken, som annars kan uppsté i ett gruppsamtal,
undanr6jd. De deltagare som valde att delta gjorde det for att de kénde att de kunde bidra med
sina erfarenheter och var beredda att berétta for andra om dem (55). Dessutom har
sjukhusvistelsen redan dgt rum och foridldrarna behover inte kénna sig oroliga for att ett
deltagande i studien skulle kunna {4 negativa konsekvenser for dem vad géller den vard deras
barn skulle fa.

For att kunna belysa hur foréldrar kan var ett stod for sitt barn under sjukhusvistelsen i
samband med TCPC-operationen skulle man kunna fraga barnen sjélva eller
barnsjukskdterskorna som vardar dem. Fordldrarna sjédlva far dock anses vara en mycket
viktig informationskélla. De utgdr en homogen grupp avseende erfarenheterna av
sjukhusvistelsen, men dnda tillrackligt heterogen for att kunna ge bredd till sikterna. Tiden
sedan operationen har ocksd betydelse i1 urvalet, for att strdva efter trovardighet (54). Det far
inte ha gétt for 1dng tid sedan operationen for da har fordldern glomt, och det far inte vara for
nyss for da haller fordldern fortfarande pa att bearbeta sina upplevelser och kan ha svért att
sétta ord pa dem. Dérfor skickades inbjudan till fordldrar vars barn hade genomgétt
operationen for minst tva manader sedan, men som mest for tva ar sedan. En av fordldrarna i
de familjer som tackade nej till deltagande gjorde det p.g.a. tidsbrist och en annan p.g.a.
svarighet med barnomsorg, men bégge uttryckte att de egentligen hade velat delge sina
erfarenheter. D4 en fast tidpunkt méste bokas for en fokusgruppsintervju och denna tidpunkt
kanske inte passar alla presumtiva informanter, kan det vara svérare att fa deltagare till en
fokusgruppsintervju én en individuell intervju. En annan aspekt av detta dr att forédldrar som
skall ingd 1 samma fokusgrupp bor vara bosatta i samma niromrade med tanke pé t.ex.
mojlighet att delta och restid. Da barn som genomgéar TCPC-kirurgi dr bosatta 6ver hela
Sverige, maste dessa aspekter beaktas vid planeringen av den storskaliga studien.

Fokusgruppsintervju ir en datainsamlingsmetod som kan ge mer och storre bredd 1
datainsamlingen &n enskild intervju, om gruppen som intervjuas ar homogen avseende
erfarenheterna av det som skall diskuteras. Samtalet mellan deltagarna gor att de inbjuds till
att formedla andra aspekter av sina erfarenheter, dn de sjdlva reflekterat ver tidigare (55, 56).
Samtalet 1 fokusgruppsintervjun som genomfordes i pilotstudien var lugnt och man
uppmirksammade varandras dsikter. Deltagarna respekterade samtalsreglerna och det var fa
tillfdllen dér deltagarna avbrot varandra, men desto fler tillfdllen med instimmande ljud och
nickningar eller skratt. Initialt fokuserade deltagarna mest blicken pa intervjuaren nir de
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beréttade, men senare under samtalet overgick deltagarna till att fokusera mer pa varandra. I
fokusgruppsintervjun framkom manga olika erfarenheter och upplevelser av att vara fordlder
till ett barn med komplicerat medfott hjéartfel. Bredden pé informationen visar att
fokusgruppsintervju dr en bra metod for att undersoka erfarenheter och upplevelser. Mycket
av det som framkom svarade dock inte mot syftet i denna studie och har darfér undantagits
frén analysen. Materialet kan sannolikt anvindas i framtida studier om upplevelser av att vara
fordlder till barn med medfott hjartfel. Om samtalets inriktning berodde pa intervjuarens
oerfarenhet eller att fordldrarna inte sdg pa sig sjélva som ett stdd ér oklart. De frageteman
som anvénds i fokusgruppsintervjun maste antagligen revideras och kompletteras infor en
storskalig studie for att fordldrarna ska ges mojlighet att belysa stod ur flera synvinklar.

Kvalitativ innehallsanalys dr en beprovad metod for att kunna dra trovérdiga slutsatser fran
texter, om kontexten de anvinds 1 dr vl beskriven (53, 58) och som analysmetod passar den
vél in vid en induktiv kvalitativ studie (57). Citaten foljer med genom alla abstraktionsnivéer,
vilket &r en styrka och det mojliggdr dessutom for andra att kunna upprepa analysen. D&
forskaren genomforde en kvalitativ innehallsanalys for forsta gangen finns det en risk for
feltolkning. Genom att bearbeta och analysera datan i den utskrivna texten utifran syftet och
genom att arbeta textndra har denna risk reducerats. Forskaren som genomfort
fokusgruppsintervjun och som analyserat materialet dr barnsjukskoterska med 18 érs
erfarenhet fran barnhjartsjukvird. Darmed finns ocksé en forforstielse for bade omradet som
studeras och for de situationer som fordldrarna beskriver i fokusgruppsintervjun. Den maste
forstds medvetandegdras. Med forforstaelse menas hir det subjektiva forskningsperspektivet,
d.v.s. de erfarenheter och upplevelser som fargar forskarens syn pé fenomenet, medvetet eller
omedvetet (66). Fordelen med forforstielsen dr att den ligger till grund for forskningsintresset
av just detta omvardnadsomrade och utgor déarfor en forutsittning for att kunna se. Nackdelen
ar att den ocksa utgor ett potentiellt hinder for att se ndgot nytt. Forforstaelsen framkommer
savil i intervjusituationen som i analysen. I fokusgruppsintervjun innebar det att situationerna
som fordldrarna beskrev var bekanta, varmed tydliggérande foljdfrdgor som kunde hojt
informationsvérdet i svaren, ibland uteblev. I analysen synliggors forforstaelsen i och med att
innebdrden av fordldrarnas beréttelse har tolkats till teman.

Resultatdiskussion

Syftet med denna pilotstudie var att belysa vilket stod fordldrar kan vara for sitt barn under
den specifika sjukhusvistelsen i samband med TCPC-operationen. Resultatet visar dock att
fordldrarnas stod till sitt barn 1 samband med sjukhusvistelsen enligt dem inte borjar i och med
att barnet skrivs in pa sjukhuset, utan langt tidigare. De beskriver en fortlopande process som
tar sin borjan i det 6gonblick de blir fordldrar. Forédldraskapet inleds osdkert, utvecklas over
tid och vid den tredje operationen kinner de sitt barn bittre. Aven i litteraturen beskrivs
svarigheten med att bli fordlder till ett barn med medfott hjartfel och hur fordldraskapet méste
utvecklas trots narvaro av sjukdom (39, 42). Orems beskrivning av egenvard innefattar
aktiviteter som en individ utfor pd eget initiativ {Or att upprétthélla hilsa och vélbefinnande.
Som fordlder tas dessutom ansvar for en annan ménniska som @nnu inte kan utfora dessa
aktiviteter at sig sjélv, s.k. beroende egenvard (23). En forutséttning for att utveckla den
formégan ar forstas att fordldrarna lar kdnna sitt barn. Utvecklingen av bade den egna
egenvardskapaciteten, den beroende egenvarden och medvetandet om egenvardsbrister blir
synlig i fordldrarnas beskrivning av denna process att bli forélder, bade i termer av
fordldraskapets natur och hindrande faktorer. Forédldrarna turas om att vara oroliga och
stottande och delar dirmed bordan av den stress som sjukhusvistelsen innebér. Detta stimmer
med flera studier som beskriver hur familjer blir mer sammansvetsade i samband med barnets
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hjartoperation, med ett 6kat samarbete fordldrarna emellan (31, 36). Upplevelsen av
fordldraskapet blir annorlunda nér ens barn fods med medfott hjartfel och familjen blir
beroende av sjukvard och medicinskteknisk apparatur, vilket finns beskrivet 4ven i andra
studier av fordldrar till barn med hjértsjukdom (39, 45). Sjukhuset hindrar utvecklandet av
fordldraskapet nér fordldrarna upplever att de maste be om lov for att far vara foréldrar till sitt
barn. Vid tiden for TCPC-operationen har familjerna utvecklat en stark egenvérdkapacitet.
Foréldrarna reflekterar inte over vad de gor eller hur de gor for att hantera besvirliga
situationer. Detta tyder pé en viss egenvardsbrist dd egenvard bygger pa en forstaelse for
befintliga egenvardsbehov och att medvetet kunna anvénda inneboende resurser (23). Trots att
de inte sjdlva bendmner det stod, framkommer tydliga ageranden for att géra sjukhusvistelsen
hanterbar for barnet, ett agerande i ndrvaro. Den vil avviagda balansen i méngden information
och hur den ges till barnen visar en lyhordhet och flexibilitet. Fordldrarna beskriver ocksa
tydligt vilka situationer de anser att personalen klarar av béttre, och kan dirmed klargora sin
egenvardsbrist, d.v.s. begrdnsningar i egenvardskapacitet (23), se figur 3. De ldmnar
ambivalent kontrollen dver hur vardagliga aktiviteter ska genomf0ras till personalen, ett
fenomen som dven beskrivits i tidigare forskning (42, 45). Enligt bdde FN:s konvention om
barnets rittigheter och Nordisk standard for barn och ungdomar inom hélso- och sjukvard ska
fordldrar eller annan nirstdende ges utrymme att nirvara hos barn pé sjukhus (11, 13). Dessa
fordldrar tar detta utrymme och deras kontinuerliga nirvaro utgor en trygg punkt for barnet.
Foréldrarna 1dgger mycket energi pa att litta upp barnets sjukhusvistelse med positiva
upplevelser. Detta stimmer vél 6verens med Antonovskys beskrivning av strdvandet mot
hilsa pa kontinuumet hélsa-ohélsa (20). Fordldrarna arbetar utifran det friska hos barnet, med
ett starkt salutogent perspektiv for att beframja generella motstandsfaktorer. Begripligheten
och meningsfullheten i livssituationen utvecklas parallellt med fordldraskapet. De ménga
olika sorters agerande i ndrvaron som fordldrarna anvénder visar pé stor forméga till
hanterbarhet. T.ex. leder den positiva fokuseringen till att barnet mestadels har positiva
minnen forknippat med sjukhusvistelsen. Fordldrarna agerar dessutom for att barnet
successivt ska forstd och kunna hantera bade sin egen hélsosituation och erfarenheterna frdn
sjukhusvérden. Detta ger barnet storre forutsittning for utveckling mot stark KASAM
eftersom kinsla av sammanhang utvecklas tidigt i livet med hjélp av de som utgdr ens familj
(20).

Foréldrarnas beskrivning av att vara ett stod for sitt barn under sjukhusvistelse kan alltsa ses
bade i [juset av Orems egenvérdsteori (23) och Antonovskys teori om Kénsla av sammanhang
(20), se figur 3. Ménniskan &r en enhet i stindigt samspel med sin omgivning, dér hélsa och
vélbefinnande 4r beroende av upplevelsen av sammanhang i livet (17). Dessa forédldrar stravar
efter hélsa och vilbefinnande for sig och sitt barn i varje forekommande situation, &ven om
egenvéardsbrister forekommer och forutsédttningarna for att hitta egenvardskapaciteten inte
alltid ar de lattaste.

Fordldrarnas utsagor utfoll till viss del annorlunda &r forvintat. Forskarens forforstaelse och
ddrmed ocksé forutfattade mening om fordldrars stod till sitt barn, medférde en forvantning pa
att fordldrarna klart och tydligt skulle kunna redogora for i vilka situationer de utgjorde ett
stdd och hur det stodet sdg ut rent praktiskt. Dessutom forvéintades att fordldrarna framforallt
skulle diskutera sin roll som stdd i de besvirligaste situationerna, t.ex. i samband med
smirtsamma procedurer. Fordldrarna hade dock en helt annan syn pa dessa situationer och
berodrde sin roll som stdd dir endast flyktigt under fokusgruppsintervjun. Fordldrarna har
alltsd ldmnat en helt annan bild av att vara stdd till sitt barn under sjukhusvistelsen, 4n den
bild som finns hos barnsjukskdterskan.
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Figur 3. Schematisk bild 6ver hur teman och subteman som framkom i resultatet
overensstimmer med Orems beskrivning av egenvdrd och Antonovskys beskrivning av
KASAM-utvecklingen i strdvan mot hdlsa och vdilbefinnande. (Modell Egenvird & KASAM,
Andersson Stavridis, 2010)

Slutsatser

Fordldrarna utgdr ett kontinuerligt stdd for sitt barn bade fore, under och efter
sjukhusvistelsen. Stodet utvecklas parallellt med fordldraskapet. Med stor egenvéardskapacitet
anpassar fordldrarna sitt agerande med en positiv fokusering for att barnet och hela familjen
ska na en hanterbar situation. Vardvetenskapen syftar till att klargora, vidareutveckla och
skapa forutsittningar for en god vard (16, 17). Denna studie kan bidra till en 6kad insikt om
hur fordldrar uppfattar att de kan vara ett stod for sina barn under sjukhusvistelsen och dka
barnsjukskdterskan majlighet att stirka barnets och familjens egenvardsresurser under
sjukhusvistelsen. Det dr dock fortfarande oklart om fordldrarna inte ser sin egen roll som stod
1 specifika besvirliga procedurer som t.ex. perifer venpunktion och borttagande av
pleuradrinage, eller om barnsjukskdterskan har helt fel forvantningar pa foraldrarna. Det
vicker frigan om huruvida det 4r en egenvardsbrist eller om barnsjukskdterskan inte har
lyckats bedoma egenvardskapaciteten hos fordldrarna. Ytterligare forskning i amnet kommer
darfor att behovas, sannolikt av bade kvantitativ och kvalitativ karaktar.

Barnsjukskoéterskan kan med familjefokuserad omvardnad som végledning, bjuda in
fordldrarna till dagliga reflektionssamtal dér de far spegla sin dag. Forst da kan man i samrad
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bygga en omvardnadsstrategi dir barnets egenvardskapacitet och vélbefinnande hamnar i
centrum.

Metoden med fokusgruppsintervju héller for en storskalig studie, men frageteman som
specifikt inriktar sig pa fordldrars stod till sitt barn behover tydliggoras under hela
fokusgruppsintervjun.
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GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

Forskningspersonsinformation

Information angiende studien: Att vara ett stod for sitt barn under sjukhusvistelse. En
pilotstudie om upplevelser hos foridldrar vars barn har medfott hjirtfel.

Studiens bakgrund och syfte

Barnhjértcentrum pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus dr ett av Sveriges tva
nationella centra for barnhjirtkirurgi. Vissa av barnen med komplexa medfodda hjértfel
kraver s.k. enkammarkirurgi for att 6verleva och det tredje operationssteget, total
cavopulmonary connection (TCPC), genomfors i 3-4-arsdldern. Denna operation kriaver
ofta att barnet vardas pa sjukhus upp till tvd manader, ibland ldngre. Innan barn med
medfott hjartfel genomgar TCPC-operationen har barnet genomgatt diagnostik, flera
hjartoperationer, flera hjértkateteriseringar, medicinska behandlingar och ett otal
lakarbesok. Under denna period har familjen fétt leva med att ha ett barn med hjirtsjukdom
och anpassat sig och familjelivet till detta. Familjen har fatt erfarenheter samt utvecklat
kunskaper och resurser for att, trots ndrvaron av medfott hjartfel, kunna uppritthalla hilsa
och vilbefinnande.

Eftersom vi saknar fordjupad kunskap om hur det &r att vara forélder till ett barn som
genomgar TCPC-operation planeras nu en studie pd Barnhjértcentrum 1 Géteborg. Syftet
med studien r att belysa vilket stod fordldrarna kan vara for sitt barn i samband med den
specifika sjukhusvistelsen déir barnet genomgar en TCPC-operation.

Forfragan om deltagande

Du tillfragas om deltagande i denna studie eftersom ditt barn genomgétt en TCPC-operation
pa Barnhjartcentrum 1 Gteborg de senaste tvd aren, enligt vért register for

barnhjartkirurgi. Deltagandet ar helt frivilligt. Om du véljer att delta i studien kan du nir
som helst avbryta ditt deltagande, utan forklaring och utan att det paverkar
omhéndertagandet av ditt barn eller er familj i framtiden. Undertecknad kommer att
kontakta Dig per telefon inom en vecka for en forfrdgan om deltagande i pilotstudien.

Studiens genomforande

Studien kommer att genomforas i form av en fokusgruppsinterviju, dér intervjuaren stiller
fragor till en hel grupp och dér samtalet mellan deltagarna dr av intresse for studien. I
denna studie kommer fokusgruppen att besta av sex fordldrar vars barn genomgatt TCPC-
kirurgi och som alltsa har liknande erfarenheter. Forutom intervjuaren deltar ytterligare en
barnsjukskdterska med erfarenhet fran barnhjartsjukvard. Hon haller sig helt passiv vid
sidan om diskussionen och for anteckningar. Fokusgruppsintervjun tar c:a 1-2 timmar. Vi
kommer att vistas i en lokal pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus dér vi far vara
ostorda. Gruppintervjun spelas in och textmaterialet kommer déirefter att analyseras.
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Vilka ér riskerna?

Vi tror inte att det skall innebéra nagot obehag for dig att intervjuas och delta i studien utan
att det kanske kan kédnnas positivt att dela med sig av sina erfarenheter. Om det i
gruppintervjun skulle framkomma nagot som du kénner behover f6ljas upp, t.ex. behov av
uppfoljande samtal med ndgon pé Barnhjartcentrum, kommer kontakt att ordnas for detta.

Hantering av data och sekretess

Hanteringen av dina personuppgifter regleras av Personuppgiftslagen (SFS 1998:204) och
huvudansvarig dr Goteborgs Universitet. Tillgdng till dessa uppgifter kommer endast
nedanstdende ansvariga for studien att ha. All text fran fokusgruppsintervjun kommer att
behandlas sa att obehoriga inte kan ta del av den och kommer inte att kunna kopplas till
ndgon person. Det inspelade materialet frén fokusgruppsintervjun kommer att forvaras 1 ett
last skap.

Hur fir jag information om studiens resultat?

Studiens resultat kommer att rapporteras i en uppsats vid Goteborgs universitet. Om du
onskar ta del av den fardiga studien, kan du kontakta ndgon av nedanstdende angivna
ansvariga personer.

Frivillighet

Deltagande i studien ar helt frivilligt och du kan avbryta ditt deltagande nér som helst utan
ndrmare forklaring och da tas inte det material som du har medverkat till, med i

analysen. Inte heller kommer varden for ditt barn paverkas pa ndgot sétt.

Ansvariga

Sofi Andersson Stavridis Margaretha Jenholt Nolbris
Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska, fil.dr
Tel: 073-6390959

E-mail: sofi.andersson-stavridis@vgregion.se margaretha.nolbris@ths.gu.se

Vetenskaplig handledare for pilotstudien ér:
Margaretha Jenholt Nolbris

Leg. Sjukskoterska, fil.dr

Institutionen for Vardvetenskap och Hilsa
Goteborgs Universitet
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Samtyckesformulir

Att vara ett stod for sitt barn under sjukhusvistelse. En pilotstudie om upplevelser hos
foréldrar vars barn har medfott hjértfel och vars barn nyligen genomgétt en TCPC-operation.

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om studien och har kunnat fraga om det var
ndgot jag inte forstod. Jag vet att mitt deltagande &r helt frivilligt och att jag kan avbryta
nér jag vill utan att detta paverkar bemotande av mig eller mitt barns vard. Jag samtycker
till att vara med 1 studien med fokusgruppintervjuer.

Ort och datum

Adress Postadress

Telefonnummer

Namnunderskrift

Namnfortydligande
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Frageteman guide

Ovningsrunda
Jag vet inte om ni kénner varandra sedan tidigare, men det kanske kénns lite annorlunda att
sitta sd hér 1 ring och prata. Jag tdnkte att vi tar en 6vningsrunda si far alla prova pa att sdga
nagot i gruppen.

e Vad heter du och hur kénns det nu?

Oppningsfragor
Kan du berétta om ditt barn, visa gérna kort om du har med dig. En kort presentation pa c:a 3
minuter.
e T.ex. vad heter ditt barn, hur linge sedan var det som han/hon genomgick TCPC-
operationen och hur ldng var sjukhusvistelsen?

Introduktionsfragor
e Hur ér det att vara fordlder till ett barn som méste genomga en TCPC-operation?

Nyckelfragor
e Vad upplevde du att du kunde hjélpa ditt barn med under sjukhusvistelsen?
e Beskriv en situation dér du lyckades hjilpa ditt barn att hantera sin situation?
e Fanns det situationer dér du inte gavs utrymme att vara det stod du hade 6nskat?

Avslutande fragor
Nir ni tdnker tillbaka pé era tankar kring det hdr métet innan ni kom hit och vad ni da trodde
vi skulle prata om:

e Vad dr det som jag inte har fragat om?

e Ar det nidgon som vill tilligga nigonting?

e Hur kinns det nu nir vi har pratat?



