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ABSTRAKT

Familjecentrerad omvardnad (FCO) utvecklades i borjan pa 1990-talet i Kanada. Vérdfilosofin
stravar efter att stodja familjen i dess naturligt vardande roll samt stdrka individerna som delar av
familjen. Fordldrarna och professionella ska ses som lika viktiga parter i ett icke hierarkiskt system
med syfte att tillsammans utveckla optimal kvalitet i varden. Syfte: Var att belysa vad barn med
kronisk sjukdom/funktionshinder och deras fordldrar utryckte for behov vid sjukhusvistelse och hur
deras behov overrensstimde med principerna for FCO. Metod: Metoden utgjordes av en
litteraturstudie dér 11 artiklar granskades. Artiklarna kategoriserades efter fyra principer inom FCO,
samarbete mellan familj och personal, utbyte av fullstdndig och objektiv information, respektera
olika familjers copingstrategier och stodja olika familjers behov av utveckling, utbildning,
kanslomaéssigt, miljdanpassat och ekonomiskt stod. Resultat: Fordldrar och barn poédngterade i alla
artiklarna att grunden for en god vard alltid méste vara en tillitsfull och trygg relation mellan
sjukskoterska och familj. Barnen uttryckte att om de fick adekvat information och gavs mdjlighet att
delta i fragor rorande sin egen vard, fick de 6kad trygghet och sjilvkontroll. Foraldrar till barn med
funktionshinder poéngterade att det var viktigt att varden baserades pa ett familjecentrerat synsitt.
De utvalda principerna enl. FCO motsvarade de behov barn och fordldrar tog upp i artiklarna.
Diskussion: Att arbeta familjecentrerat krdvde stor kunskap och medvetenhet om olika familjers
styrkor och svagheter. Familjer med ménga sjukvardskontakter hamnade ofta i situationer av obalans
dér hela familjens hélsa paverkades. For att kunna skapa en relation som var trygg och tillitsfull
underldttade det om varden byggde pé kontinuitet. Slutsats: Familjecentrerad omvérdnad (FCO) och
de behov barn och fordldrar uttryckte krdvde erfarenhet och speciell kunskap hos sjukskdterskan. For
att vi inom barnsjukvarden ska kunna arbeta enligt FCO:s principer behévs en omorganisation.
Varden behover vara mer flexibel och prioritera kontinuiteten for barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder framfér barn med enstaka sjukvérdskontakter.

Key words: Family centered care, barn, fordldrar, kronisk sjukdom/funktionshinder, behov.
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INTRODUKTION

Inledning

I vart arbete som barnsjukskdterskor/uroterapeuter pa en uro-/tarmterapeutisk mottagning moter vi
barn fodda med ryggmairgsbrack och deras familjer. Ryggmérgsbrack eller myelomeningocele r ett
medfott funktionshinder (1). Gemensamt for néstan alla barn med detta funktionshinder ar en
nervskada till urinblasa och tarm vilken gor att barnet behdver hjélp att tomma bade urinblésa och
tarm resten av livet. Redan i nyfoddhetsperioden startas livslanga, krdvande och livsnddvéndiga
behandlingar. Familjen runt barnen utsitts for stora krav och méste anpassa livet efter dagliga
rutiner. Kontakten med barnen och deras familjer ar l&ngvarig, upp till 20 ar.

Vi sjukskoterskor/uroterapeuter har under manga ar forsokt hitta ett arbetssétt som befrdmjar barnet
och familjens mdjligheter att leva ett bra liv trots funktionshindret. For knappt 10 &r sedan bestdmde
vi att vi skulle fordndra vart arbetssétt. Vi skulle ha vara ”egna barn” och f6lja barnen och familjerna
fran forsta besoket vid 10 ménader till sista besoket vid ca: 20 ars élder. Ett arbetssétt som i motet
med familjen utgar fran kontinuitet, respekt, samarbete och stod.

Sedan 1996 har en kontinuerlig utveckling inom omvérdnaden skett och vi uppfattar den som
familjecentrerad. Utvecklingen har skett med utgangspunkt frin NOBAB:s standard (Nordisk
forening for sjuka barns behov) och FN:s barnkonvention (2,3). De dverensstimmer vil med var syn
pa FCO. Syftet med denna uppsats var att belysa vad barn med kronisk sjukdom/funktionshinder och
deras fordldrar uttryckte for behov vid sjukhusvistelse och hur deras behov 6verrensstimde med
principerna for FCO. Det ér oerhort angeldget att vi som sjukskoterskor, med karaktdrsimnet
omvéardnad, far vetenskapligt stod i vart sétt att bedriva vard.

BAKGRUND

I mitten av 1800-talet d& de forsta barnsjukhusen 6ppnades i Europa uppmanades forédldrarna att
delta i varden av barnet sd mycket de kunde. I takt med 6kad kunskap om bl.a. smittvigar och
smittorisker fordndrades arbetsséttet och synen pé barnet. Fordldrarna uppmanades att 1dmna sitt
sjuka barn och endast komma pa speciella besokstider. Redan pa 1940-talet visade studier pa de
negativa konsekvenserna av att barn nér de blev sjuka inte fick vara med sina fordldrar och sin
familj. Att ha ett sjukt barn och att vistas pa sjukhus orsakar dven stress och oro hos forédldrar. P& 50-
talet borjade man i England diskutera fordldrarnas betydelse for det sjuka barnet. Tio ar senare fick
vi i Sverige fria besokstider. P4 1970-talet borjade alltfler fordldrar kréva sin rétt till nérvaro pa
sjukhus och till att f4 ta del av sitt barns vard. Forskningen visade redan da att barn som &r ifran sina
familjer under lang tid utvecklar depressioner (4). I takt med att varden omorganiserades och
personaltdtheten minskade blev ocksa fordldrarnas medverkan i varden tilléten i hogre utstrdckning
an tidigare (5).

Under slutet av 70-talet diskuterades tva nya begrepp, familjecentrerad omvérdnad (FCO) och
familjefokuserad omvardnad (FFO) (6). Under arens lopp har vi mer och mer borjat diskutera
familjen som en viktig funktion for det sjuka barnets vilbefinnande. Dar har ocksa syskonens
betydelse uppméarksammats. Den familjeorienterade varden bor vila pa en kunskapsgrund som ar
tvarvetenskaplig och sjukskoterskans insatser for familjen bor utforas 1 ndra samarbete med andra
yrkesgrupper (7). Familjer dér ett barn har en kronisk sjukdom eller ett funktionshinder har i regel
tidigt i barnets liv manga och inte séllan dven langa sjukvérdskontakter.
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Familj

For att kunna diskutera familjevard kravs en tydlig definition av begreppet. "Familj” dr ett ord som
symboliserar fokusering pé relationer, interaktion och dmsesidighet. Begreppet skapas i vart
medvetande med spréakets hjélp for att beskriva den relation som existerar 6ver tid mellan personer
som ser sig som medlemmar av familjen. Man kan enbart ldra kdnna en familj genom dess enskilda
medlemmar enligt Maturana (8). ”Traditionell kdrnfamilj &r en familj dér personerna &r férbundna
med varandra genom blodsband, dktenskap eller adoption och tillhérande samma hushall” enl. US
Bureau of the Census 1990 (9). Friedman (10) definierar familjen som ett socialt system “two or
more persons who are joined together by bonds of sharing and emotional closeness and who identify
themselves as being part of the family” (10 sid 9). I litteraturen definieras familj ocksé som en grupp
bestaende av emotionella band: “En familj dr en grupp mdnniskor som binds samman av starka
emotionella band, en kinsla av samhérighet och ett starkt omsesidigt engagemang i varandras liv”
(11 sid 72).

Vi har valt att definiera ordet familj enligt ett begrepp av Saveman och Benzein, 2003 (12): “En
familj dr de personer som familjen sjilv definierar som tillhorande familjen. ”(12 sid 9).

Familjefokuserad omvérdnad

Familjefokuserad omvérdnad &r ett Overgripande begrepp som innefattar familjerelaterad omvardnad
(FRO) och familjecentrerad omvérdnad (FCO). Inom den svenska barnsjukvarden forekommer inte
familjecentrerad omvérdnad som forkortning utan vi har sjilva valt att anvéinda FCO som
forkortning for familjecentrerad omvardnad.

I FRO sitts vardtagaren i fokus och familjen ses som kontext eller de enskilda familjemedlemmarna
fokuseras med vardtagaren som kontext (12). I FCO ses familjen som en helhet dér de enskilda
familjemedlemmarna och familjen fokuseras samtidigt.

Varfor ar familjefokus viktigt for sjukskoterskor? Har inte sjukskoterskor dven tidigare haft familjen
som mottagare av vard? Familjens 6kade deltagande i omvardnaden innebér att ocksa
sjukskoterskans vanliga kliniska arbete méste forédndras. Det blir nddvindigt for sjukskoterskan att
utveckla ny kompetens inom bedémning och omvérdnad av familjen. Familjen maste studeras som
en enhet och inte varje medlem for sig (6). Fordndringen frén individbaserad vérd till en vardform
dér familjen &r kontext (FRO) alternativt en vardenhet (FCO) ér ett paradigmskifte enligt Harmon-
Hansen (4) och en utmaning for sjukskoterskan.

Enligt var uppfattning verkar det finnas en viss forvirring angaende begreppens innebord inom
barnsjukvarden i Sverige. Vi har valt att sdka artiklar pa begreppet FCC vilket ar det engelsksprakiga
forkortningen for family centered care.

Familjecentrerad omvardnad

Begreppet FCO bygger pa Calgarymodellen som utvecklats av Wright och Leahey (6) i Kanada
1994. Modellen bygger pa fyra teorier: systemteori, cybernetik, kommunikationsteori och
fordandringsteori. Inom systemteorin ser man familjen som mer dn bara summan av sina delar och dér
fordndring hos en medlem alltid inverkar pa alla de Gvriga i familjen. Familjens system liknas vid en
mobil dir en rorelse skapar nya avstind/ny nérhet, nya inbordes relationer, ytterligare rorelser men
dér allt s smaningom stabiliseras. Forandringar i familjen leder till nya strategier och en strdvan
efter stabilitet och balans. Cybernetik behandlar dterkopplingsprocesser inom familjen dér varje
beteende hos en person paverkar och paverkas av dvriga i familjen. Kommunikationsteorin fokuserar
pa hur individen kommunicerar dvs. interagerar verbalt och icke verbalt. Den fjarde teorin ar
fordndringsteorin dir fordndringsprocesser inom familjen analyseras utifran olika aspekter sdésom hur
fordndringar uppkommer, varfor, sjukskoterskans ansvar, fordndringens paverkan pé en enskild
familjemedlem mm (6).
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FCO baseras pa vetskapen att familjen &r det centrala i ett barns vérd. I varden fokuseras fragorna
bade pa barnet och familjen. Vardfilosofin strivar efter att stodja familjen i dess naturligt vardande
roll samt stérka individerna som delar av familjen. Den bygger pa ménniskans unika styrka bade som
individ och som del i en familj (13, 14). Forskning visar att sjukdom ofta forsitter hela familjen i en
kritisk situation eftersom alla i familjen paverkas nir nagon i familjen har hélsoproblem. Hilso- och
sjukdomsbeteende ar ett inlart monster utifran den familj du lever i. Darfor ar det mycket mer
effektivt att behandla hela familjen &n bara den person som ér sjuk (7).

Ar 2003 antog Commiteé on Hospital Care i USA ett policydokument dér det slogs fast att FCO okar
barnets och familjens belatenhet med varden. FCO ska bygga pa familjens och barnets styrkor och
mdjligheter. Detta leder till ett mer effektivt utnyttjande av hilsovardsresurser och sédnkta kostnader
for varden (15). Livsmonster hemma och i samhéllet skall stodjas. Fordldrar och professionella ska
ses som lika viktiga partners i ett icke hierarkiskt system, med syfte att tillsammans utveckla optimal
kvalitet 1 vrden. Respekt, familjestyrka, samverkan samt beslutsfattande &r viktiga nyckelord inom
FCO (13).

Tva studier pétalar att manga sjukskoterskor inte ser familjens behov som sitt ansvar. Det kan bottna
i en okunskap hos sjukskoterskor om inneborden av familjecentrerad vard i teori och praktik. Manga
anser sig arbeta familjecentrerat nar man infort 24 tim besokstid och rooming-in system (fordldrarna
bor med barnet och skoter den normala omvardnaden). Forskning visar ocksa att fordldrarnas stress
minskar om personalen ser dem som experter och suverdna vardare nér deras barn laggs in pa
sjukhus (15, 16). Patienter/familjer 6nskar ha en relation till sjukskdterskan som &r personlig,
vardande och respektfull. De vill f sina fragor besvarade och vara aktiva partners i alla diskussioner
angaende valmdjligheter, de olika fordelarna samt olika infallsvinklar. Sjukskoterskan skall vara
aktivt lyssnande, empatisk, varm, vardande och kdnna medkénsla. Hon/han skall tro pa den
hjalpbehovandes kompetens och kapacitet att klara av livssituationer, angeldgenheter och behov (13).

Principer inom familjecentrerad vard

I mitten av 1980-talet samlades en grupp professionella och fordldrar till barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder i USA f{or att definiera det som var karakteristiskt for filosofin inom FCO.
Resultatet blev “Family-centered care for children with special health care needs” kallad The Big
Red och reviderades 1995 av forfattarna (14). Dér beskrevs de principer som utgér basen i FCO.

1. Respektera att familjen dr konstant i barnets liv.

2. Samarbete mellan familj och personal.

3. Utbyte av fullstdndig och objektiv information.

4. Erkénn och respektera kulturella skillnader.

5. Respektera familjers olika copingstrategier

6. Stodja familjers olika behov av utveckling, utbildning, kidnsloméssigt, miljoanpassat och
ekonomiskt stod.

7. Uppmuntra och underldtta stod mellan familjer och deras nitverk.

8. Sjukhusvard, hemsjukvérd och primérvard skall vara flexibla, nabara och mojliga att forsta i
relation till familjens olika behov.

9. Visa uppskattning 6ver att familjer ar familjer och barn ar barn.

Vi har inte hittat motsvarande principer pa svenska utan darfor valt att sjdlva oversitta ovanstdende
amerikanska principer.
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Forskning av FCO har betonat sjukskdterskans ansvar att tillsammans med familjen diskutera hur
mycket de ville delta i varden. Inom FCO kan nivan for familjens deltagande variera utifran behov,
onskemal och Over tid. Att varda sitt sjuka barn infor ”publik” dvs sjukvardspersonal eller andra
fordldrar kan i vissa situationer vara mycket stressande for familjen. I vissa fall kan ocksd FCO vara
en oldmplig vardform t ex vid overgrepp (17).

Vigen mot en familjecentrerad vérd har av Hutchfield (17) beskrivits som en hierarkisk pyramid i
fyra steg dér fordldrarnas engagemang och nérvaro utgér pyramidens bas och en fullt utvecklad vard
enligt FCO ar pyramidens topp. Enligt modellens forsta steg ska sjukskoterskans stirka
foréldrarollen och mdjliggdra for fordldrarna att stotta sitt barn. Kommunikationen ska vara 6ppen
och arlig, sjukskoterskan ska foretrdda familjen. Vid fullt utvecklad FCO é&r fordldrarna ur alla
aspekter expert pa sitt barn och leder ocksa varden. Sjukskoterskan dr konsult, fordldrar och
sjukskdterska har samma status med en dmsesidig respekt och att alla familjemedlemmar inkluderas
i varden (17).

Coping

I litteraturen finns flera olika Gversdttningar av begreppet men vi har valt att anvianda coping i
betydelsen “att hantera pdfrestningar och krav” (18 sid 235 band 4). Att som familj kunna klara av
sin situation nér ett barn laggs in pa sjukhus ir en viktig del i FCO eftersom familjen da utsétts for
stora pafrestningar. Sjukskdterskan behdver hjélpa familjen att hitta strategier bade nér det géller
praktiska och emotionella svarigheter.

Kronisk sjukdom/funktionshinder

Enligt ordboken Wikipedia definieras kronisk sjukdom som en sjukdom som utvecklas langsamt och
som inte kan botas endast lindras (19).

WHO:s handikappbegrepp dr miljorelativt eftersom individen beskrivs i relation till omgivningen
och dess krav. I engelskan har ordet “handicap” fatt en negativ laddning och man anvénder numera
”disability” och “disable” (20). Pa liknande sétt anvinds i svenskan orden funktionsnedséttning och
funktionshinder (21).

WHO: s handikappklassifikation (konsekvensen av sjukdom) beskriver tre nivaer
e Skada (impairment) pa organniva

o Funktionsnedséttning (disability) pa personniva. Avser den begrdnsning som en méinniska
har nér det géller att utfora en aktivitet som anses normal. Funktionsnedséttningen &r i de
flesta fall en foljd av en skada.

e Handikapp (handicap) pa situationsniva (20).

Styrdokument

Vi har sokt i Hélso och sjukvérdslagen och Socialstyrelsens forfattningssamling angédende familjens
rattighet/mojlighet till FCO. Enligt Socialstyrelsens forfattningssamling (22) har barn rétt till
information och ritt att vara delaktig i sin vard. NOBAB (2) poédngterar barnets rétt till
aldersanpassade information, delaktighet, stod i sin utveckling samt respekt och integritet. Sverige
har dven ratificerat FN: s barnkonvention (3) dir det betonas att barnet med 6kad mognad och alder
skall f& mer inflytande i varden. Ovanstdende ar exempel pa rittigheter som ocksé innefattas i de nio
principerna vid FCO.
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Teoretisk anknytning

Vi har valt att anvdnda en omvardnadsteori av Patricia Benner och Judith Wrubel (23). De menar i
sin teori att ménniskors erfarenhet, kunskap och upplevelse omfattar bade kroppen och intellektet
och inte gér att sirskilja. De menar ocksa att ménniskan har fyra karakteristiska egenskaper. Den
forsta, kroppslig intelligens, grundar sig i att kropp och sjil hor ihop och att ex fordldrar till ett
funktionshindrat barn eller personer med en kronisk sjukdom utvecklar ett expertkunnande utifran
sin situation och sina erfarenheter. Nésta aspekt dr bakgrundsforstaelse som innebér att manniskan ar
en produkt av sin kultur, formas av sin omvérld och tolkar virlden utifran sina erfarenheter av den.
Tredje aspekten pa att vara ménniska &r enligt Benner och Wrubel (23) vad som intresserar oss, vad
vi involverar oss i och de kallar det ”speciella intressen”. Det sista begreppet, situationsbegreppet,
handlar om att minniskan i varje situation uppfattar och handlar utifran de tre forsta aspekterna (23).
"Mdnniskan dr en del av situationen” (24, s 233) och tvirtom. Vidare tolkas ménniskans liv utifran
ett livscykelperspektiv dér nuet dr en produkt av tidigare erfarenheter och dir forvantningar och hopp
ar framtiden (23).

Omvérdnaden ér enligt denna teori grunden for allt méanskligt liv och mélet &r att stirka patienten att
utvecklas mot det hon vill vara. Sjukskoterskan méste vara engagerad och aktivt narvarande for att i
samrad med patienten avgora vad som &r béast. Hon skall hjilpa patienten att skapa mening i
situationen genom att tolka och foérklara symtom och procedurer samt mobilisera hopp genom att
locka fram patientens egna resurser. Sjukskoterskan maste forsta patientens unika tolkning av sin
situation for att kunna hjilpa pa bista sétt. Med ett perspektiv utifran ovanstaende omvardnadsteori
skall sjukskdterskan lattare kunna utova omvardnad som gagnar patienten menar dessa teoretiker.
Patientens kontext betonas och kan utgoéras av personer, objekt eller projekt (23).

SYFTE

Syftet med denna uppsats var att belysa vad barn med kronisk sjukdom/funktionshinder och deras
foréldrar uttryckte for behov vid sjukhusvistelse och hur deras behov dverrensstimde med
principerna for FCO.

Vara fragestéllningar var:
e Vilka behov prioriterar barn med kronisk sjukdom/funktionshinder?

e Vilka behov prioriterar foréldrar till barn med kronisk sjukdom/funktionshinder?

® Overensstimmer barn och forildrars uttryckta behov med de principer vid FCO som tar upp
samarbete, utbyte av information, copingstrategier samt familjers behov av utveckling,
utbildning och kénslomaéssigt stod?

METOD

Litteratursokning

Arbetet var en litteraturstudie. Litteratur har sokts via Biomedicinska biblioteket i Géteborg, jan
2006. Vi begrinsade sokningarna till vetenskapliga artiklar, peer-reviewed och children 0-18 ar.
Sokningen begrinsades dessutom till engelsksprakiga artiklar som inte var dldre &n 10 ar. Vi gjorde
en systematisk sokning i databaserna Pubmed, Cinahl, Cochrane Library och Academic Search Elite.
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Soksammanfattning:

Vi borjade med att sdka utifran hospital care och fick da 21 618 artiklar. Genom att lagga till
disabled blev antalet 844 artiklar och for att begrénsa oss ytterligare utdkade vi sokorden med needs
och fick 141 artiklar.

Vid nista sokning anvinde vi sékorden family-centered care och fick d& 1320 artiklar. Genom att
lagga till family-centered care and disabled blev det 162 artiklar. Vid tredje sokningen lade vi till
ordet hospital och fick med den kombinationen 51 artiklar. Vid fjarde sokningen utékade vi med

sokordet needs och fick 59 artiklar.

Efter genomldsning av abstrakts i databaserna tog vi ut de artiklar som motsvarade syftet. Vi sokte
dven artiklar manuellt utifran referenslistor. Totalt valde vi 10 artiklar fran Pubmed, 6 fran Cinahl, 0
frdn Cochrane Library och 3 fran Academic Search Elite. Totalt blev det 16 olika artiklar d4 samma
artikel forekom i flera databaser. Artiklarna lastes noggrant flera ganger av forfattarna var for sig.

Vi valde att kritiskt granska 11 artiklar som valdes utifrén syftets frdgor angdende barns och
fordldrars uttryckta behov. Artiklarna kategoriserades sedan efter principer for FCO som behandlar
samarbete mellan familj och personal, utbyte av fullstdndig och objektiv information, respektera
olika familjers copingstrategier och stodja olika familjers behov av utveckling, utbildning,
kénslomaissigt, miljoanpassat och ekonomiskt stod.

Tabell 1. So6kord och antalet vetenskapliga artiklar som framkom och valdes vid litteratursokningen.

Databas | Sokord Antal artiklar | Antalet
anvinda
artiklar
(referensnr)

Pub med |Hospital care 14259

Hospital care and disabled 185

Hospital care and disabled and needs 55

Family-centered care 365

Family-centered care and disabled 28 15, 25, 26

Family-centered care and disabled and hospital 18 ?1;: gg: gg,

Family-centered care and disabled and hospital and needs 3 34
Cinahl Hospital care 95

Hospital care and disabled 2

Hospital care and disabled and needs 1

Family-centered care 449

Family-centered care and disabled 42

Family-centered care and disabled and hospital 15 13, 14, 16,

Family-centered care and disabled and hospital and needs 1 17

27,35

Cochrane | Hospital care 1786
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Library Hospital care and disabled 169
Hospital care and disabled and needs 156
Family-centered care 369
Family-centered care and disabled 44
Family-centered care and disabled and hospital 15
Family-centered care and disabled and hospital and needs 5

Academic | Hospital care 5478

]SETSZ:Ch Hospital care and disabled 488
Hospital care and disabled and needs 388
Family-centered care 137
Family-centered care and disabled 48
Family-centered care and disabled and hospital 3
Family-centered care and disabled and hospital and needs 9 27, 30, 34

Vi laste igenom de elva artiklarna flera gdnger och varje artikel sammanfattades skriftligt. Vi valde
sedan att redovisa resultatet med utgdngspunkt fran fyra principer vid FCO vilka angavs i syftet. Vi
valde sjdlva ut de fyra principer vi ansdg mest angeldgna utifrdn vér egen syn pa barnsjukvard for
barn med kronisk sjukdom/funktionshinder. Barnens behov redovisas forst och direfter férdldrarnas.
De fyra principerna ér foljande:

2. Samarbete mellan familj och personal skall stodjas

3. Utbyte av fullstdndig och objektiv information mellan familj och personal skall ske i en anda
av uppmuntran och stod

5. Upptécka och respektera olika familjers copingstrategier

6. Stodja familjers olika behov av utveckling, utbildning, kdnsloméssigt, miljdanpassat och
ekonomiskt stdd.

RESULTAT

Samarbete mellan familj och personal skall stodjas
Barn

Barnen i artiklarna uttryckte en rad olika behov som de hade vid en sjukhusvistelse, dar samarbete
var ett. Att bli lyssnad p4, respekterad som en egen person med egna tankar och kénslor och att fa
behélla en viss kontroll vid olika procedurer ansags viktigt (25). Barnen 6nskade fa veta vilka val
som var mdjliga for dem att gora vid behandlingar, for att kunna samarbeta och pa sé sitt d&ven
uppleva kontroll dver situationen (26). I situationer som inte upplevdes som skrimmande kunde
barnen uttrycka behov av delaktighet och av att fa géra nya upptéckter. Ju mer skrimmande
situationen var for barnet desto storre var ocksé behovet av kontroll och integritet (27). Att
samarbeta vid procedurer kunde for vissa barn innebéra att ”fa det gjort”, att helt enkelt uthdrda
situationen, speciellt nir den var utanfor barnets kontroll. Vissa barn upplevde att
sjukvardspersonalen var dér for att hjdlpa dem att bli friska och den tilliten underlédttade samarbetet
(25). Pelander och Leino-Kilpi (26) beskrev vikten av att barnen hade fordldrarna niarvarande for att
underlétta sjukhusbesdket och dirmed samarbetet samt minska rédslan.
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Fordldrar

Aven forildrarna uttryckte en dnskan om att barnet skulle bli mer och mer delaktig i sin vard i takt
med stigande &lder och 6kad mognad. Ett 6kat ansvar vid beslut skulle enligt fordldrarna ge barnet en
Okad kénsla av kontroll. I samma studie uttryckte fordldrarna dven behov av dkat
samarbete/informationsutbyte personalen emellan for att underlétta for barnet t.ex. dd anamnesen och
prover tas. Med 0kat samarbete hoppades man kunna minska antalet kontakter for barnet och
forhoppningsvis dven korta véntetiderna. For barn med kronisk sjukdom/funktionshinder
rekommenderades att samarbetet mellan personal och barn skulle borja successivt fran sex ars alder
for att pa sa sitt 0ka delaktigheten (28).

Foréldrarnas behov syftade till att tillfredsstilla barnets behov och pa olika sétt formedla trygghet till
sitt barn som befann sig i en okidnd miljo. For att kunna formedla sina egna behov for personalen
behovde fordldrarna sjdlva kdnna tillit och uppleva sig som respekterade och kompetenta foréldrar.
Att vara en partner” i varden av sitt barn var ett sétt for forédldrarna att samarbeta med personalen.
En mamma uttryckte glddje 6ver att personalen lyssnade pa henne och ”de gjorde som jag sa till
dem” vilket fick henne att kdnna sig delaktig i varden och uppleva att hon var en kompetent person
att samarbeta med (29). Vissa forédldrar ville inte vara en borda for sjukskoterskan utan forsokte sa
snabbt som mojligt anpassa sig till sjukhusrutinerna och stéllde heller inte krav pé att fa vara
delaktiga. Osédkerhet hos fordldrarna forsvarade samarbetet och det krdvdes stor lyhordhet fran
sjukskdterskan for att upptécka fordldrarnas behov och kunna skapa trygghet och tillit vilket var
grunden for samarbetet (30).

Hopia et al (31) beskrev i sin studie hur samarbete kunde stirka familjens hilsa vid ett barns
sjukhusvistelse. Sjukskoterskan kunde stérka fordldrarnas roll genom att samtala om och tydliggora
mdjligheten for dem att delta i varden. Foréldrarna forvéntade sig att sjukskdterskan skulle forklara
vilka alternativ som fanns och hjélpa dem att ta ett beslut som bést gynnade hela familjens hilsa. Ett
starkt fordldraskap gynnade hela familjen och byggde pa fordlderns formaga att dven ta hand om sin
egen hélsa. Sjukskoterskan var tvungen att skapa ett gott samarbete med fordldrarna och i vissa
situationer ocksé vara mer delaktig i barnets direkta vard for att fordldrarna skulle kunna fa vila. Att
involvera familjen i olika beslut som rérde barnets vard var ett sétt att skapa en fortroendefull
relation och dven mojliggora for familjen en storre kontroll 6ver vardagen bade i sjukhusmiljon och
hemma (31).

Samarbete mellan familj och personal kunde innebéra en 6verenskommelse om graden av
fordldraansvar i barnets vard. Varje sadant ”avtal” gjordes med varje familj sé att hdnsyn togs till just
den familjens behov. Forédldrar som kénde tillit kéinde ocksa storre sdkerhet och 6nskade vara mer
delaktiga dven i kvalificerad véard av barnet (ex ge injektioner, skota dropp). Familjer med annan
etnicitet kunde ha andra férvantningar pa graden av samarbete och fordldraansvar vilket ytterligare
stirkte betydelsen av att varje mote och “avtal” skulle ske med varje familj (32).

Hallstrom et al (30) analyserade och kategoriserade samarbetet mellan fordldrar och personal i
samband med att beslut skulle tas om barnets vard. Fordldrarna beklagade att de fatt s& dalig
information att deltagandet i beslut var omgjligt. Olika alternativ var inte helt tydliggjorda eller sa
foljde personalen rutiner som fordldrarna inte var informerade om. For att ett samarbete skulle kunna
ske kravdes att information gavs i dialogform och inte genom envigskommunikation. Att underlitta
samarbetet i beslutsprocessen var enligt forfattarna en av sjukskoterskans stora utmaningar (30).

Utbyte av fullstindig och objektiv information mellan familj och personal skall ske i en anda
av uppmuntran och stod

Barn

Att bade barn och fordldrar hade ett stort behov av information var uttalat i flera av studierna (25, 26,
29, 35). Bade forskolebarn och skolbarn med kronisk sjukdom eller kirurgiska problem forvéantade
sig att sjukskoterskan skulle informera, forklara och lyssna pa ett respektfullt sitt. Sjukskoterskan
forvintades ocksd ha humor och anvidnda den som en del i uppmuntran (25, 26). I en studie beskrev
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barnen hur personalen kunde hjélpa dem att littare klara av sjukhusvistelsen genom att forklara
proceduren, informera dem om vad som skulle hdnda och vad de kunde férvénta sig (25). Barnen
kunde léttare ta emot information vid situationer som inte upplevdes som skrimmande samt i en
trygg miljo dven lattare uppleva uppmuntran och igenkidnnande (27).

Fordldrar

Hopia et al (35) patalade att fordldrarna forvéntade sig ett dmsesidigt informationsutbyte med
personalen. De flesta fordldrar ansag sig vara experter pé att ta hand om sitt barn och ville ocksa
formedla det till sjukskoterskan. De 6nskade berétta om barnets vard men ocksa om tidigare
sjukvardserfarenheter som kunde ha betydelse for den nuvarande vistelsen (35). En studie visade att
fordldrar till barn med cerebral pares (CP) i hogre grad 4n andra fordldrar, upplevde att personalen
inte fragade efter familjens kunskap om barnet. Foraldrar till barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder hade ofta stor kunskap om symtom och hade ocksa tilldgnat sig tekniska
fardigheter (33). I en studie av Balling och McCubbing (28) ansag en tredjedel av de tillfragade
fordldrarna att de sjilva gav barnet betydligt battre vard dn vad sjukvardspersonalen gjorde.
Foréldrarna forvintade sig att de d&ven under sjukhusvistelsen skulle f& ansvara for den tekniska
delen av varden eftersom de vanligtvis skotte denna i hemmet (28).

Foréldrarna forvintade sig att sjukskdterskan ville veta hur barnet levde sitt liv utanfor sjukhuset och
om barnets personlighet. Fordldrarna ville sjdlva ha en noggrann information som var &rlig och det
var viktigt att forstd innebdrden av den (29).

Att informera ett barn utan verbalt sprak stéllde hogre krav pa samarbete mellan personal och
fordldrar. Fordldrar till barn med en CP-skada upplevde att sjukskdterskor och ldkare hade stora
svarigheter att kommunicera med barnet. Informationen som gavs var oftast inte aldersadekvat da
barnet med verbala spraksvarigheter betraktades som yngre &én sin biologiska élder. I manga fall
riktade sig dven personalen enbart till fordldrarna nir exempelvis en procedur skulle beskrivas (33).

Uppticka och respektera olika familjers copingstrategier
Barn

Boyd och Hunsberger (25) papekade att barnen inte alltid kunde anvéinda sina copingstrategier i
samband med undersokningar eftersom de kiande att personalen motarbetade dem. Barnen
motarbetades da informationen begrinsades, barnens personliga kontroll hindrades och deras behov
av en privat svir ignorerades. Personalen hade inte talamod, visade inte kénslor och visade inte heller
barnet respekt (25). For att barnen skulle kunna anvinda sina copingstrategier visade Runeson et al
(27) att de behdvde fa tillgang till information om t.ex. rutiner och planerade undersékningar. Barnen
uttryckte ocksé att om de fick adekvat information och gavs mojlighet att delta i frigor rérande sin
egen vard, erholl de 6kad trygghet och sjélvkontroll (27).

Fordldrar

Shield och Nixon (32) tog upp olikheterna i copingstrategier hos familjer i vastvarlden och hos
familjer i utvecklingslénder. I tex Indonesien kunde familjen ha som strategi, for att klara av ett
barns sjukhusvistelse, att det fanns nagon i familjen som stéllde upp och passade familjens dvriga
barn. Att dir forvénta sig att andra anhoriga skulle stanna pa sjukhuset var uteslutet (32).
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I en kanadensisk studie redovisades hur viktigt det var for foréldrar till barn med funktionshinder att
varden baserades pa ett familjecentrerat synsitt. Fordldrarna var ndjdare med varden om den
utdvades med fokus pa familjen. Det var en av de viktigaste forutséttningarna for att fordldrar skulle
klara av att fortsétta utfora barnets behandlingar. Vidare framkom ocksa att fordldrarna inte kinde
sig lika stressade och deprimerade nér varden fokuserades pa familjen. Detta ledde till ett storre
vélbefinnande sé att copingstrategierna kunde utovas (34).

Pa vilket sitt sjukskoterskorna kunde stotta fordldrarna och frémja familjehdlsa under ett barns
sjukhusvistelse tog de finska forfattarna Hopia et al (31) upp i sin artikel. Forfattarna menar att ett
barns sjukhusvistelse kunde fa oanade konsekvenser for familjen. Genom att stodja familjens
vardagscoping minskade riskerna for familjen. Familjerna bar pa en tung borda nér deras barn blev
sjuka. Darfor var det viktigt att sjukskoterskorna stéttade familjernas olika copingstrategier.
Resultatet visade att ett kroniskt sjukt barn som sjukhusvardades gjorde familjen véldigt sarbar.
Dirfor var det av stor betydelse att personalen forstod hur barnets sjukdom paverkade familjens
hilsa. Personalen skulle hjidlpa familjen med copingstrategierna sé att familjens resurser tillvaratogs
pa bésta sitt och att deras hélsa kunde bibehallas (31).

Stodja familjers olika behov av utveckling, utbildning, kinsloméssigt, miljoanpassat och
ekonomiskt stod

Barn

Pelander et al (26) beskriver barnets behov utifran barnet egen berittelse. Barnen hade forvéntningar
pa varden och menade att sjukskdterskan hade en betydande pedagogisk roll. Familjer hade olika
behov av utveckling och utbildning. Barnen som intervjuades anség att en av sjukskdterskans roller
var att informera och forklara. De papekade vikten av kénslomissigt stdd sdsom mojlighet for vénner
att hilsa pa (26). I Boyd och Hunsbergers (25) studie dir barn med kroniska sjukdomar intervjuades
papekade de hur mycket de virdesatte att personalen informerade dem om hur undersdkningar gick
till och vad som vintade dem. Barnen forvintade sig bade kiansloméssigt och fysiskt stod av
personalen (25). I en svensk studie kom de fram till att barn har olika behov i olika situationer,
ickehotande och hotande situationer. I ickehotande situationer var information och pedagogiskt stod
till stor hjélp (27).

Fordldrar

Law et al (34) presenterade fordldrarnas tillfredstéllelse med familjecentrerad vard. Det som enl.
forfattarna avgjorde hur néjda fordldrarna var med varden var hur vél varden var organiserad.
Foréldrarnas egen kunskap om familjecentrerad vard var ocksé av stor betydelse. Att anpassa varden
utifran familjens behov var avgdrande. Att som forélder till ett barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder slussas runt till olika vardgivare var enl. fordldrarna oerhort frustrerande
och negativt. Ju férre vardgivare ju mer ndjda var familjerna. Fordldrar till barn som krdvde ménga
sjukvardskontakter hade ett storre behov av miljéanpassat och kénslomaissigt stod 4n andra familjer.
Undersokningen visade att om varden gavs med fokus pa familjen och dess behov var familjen néjd
(34). I en annan studie utvérderades hur ndjda forédldrarna var med vérden da deras barn vistades pé
sjukhus. Foréldrar till barn utan kronisk sjukdom/funktionshinder var mer ndjda med sjukhusvéarden
an foréldrar till barn med kronisk sjukdom/funktionshinder. De omrdden som utvérderades var
inskrivningsprocessen, varden under sjukhusvistelsen, kommunikationen med och fortroendet for
personalen och slutligen personliga upplevelsen av sjukhusmiljon (33).

I Hopia et al (35) togs upp att det var viktigt att fa stod fran sjukskoterskan under ett barns vistelse pa
sjukhus och att det anpassades efter familjens olika behov. Familjerna hade olika behov av
utveckling, utbildning och kdnslomaéssigt stod som att stérka fordldraskapet, dela den emotionella
bordan samt skapa ett fortroligt samarbete (35).
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I Balling och McCubbing (28) beskriver fordldrarnas dnskade niva att delta i barnets omvardnad
under en sjukhusvistelse. Fordldrarna ville ha information och utbildning utifrén deras unika behov.
Studiens resultat utmynnade i teman sasom fortroende, information, medverkan i varden och i
beslutsprocessen. Forfattarna menade att fordldrar till barn med kroniska sjukdomar/funktionshinder
kravde en hog grad av medverkan och kontroll 6ver barnets vard under sjukhusvistelsen.
Sjukskoéterskan hade en nyckelroll i omvérdnaden och att utifran varje familjs behov och
forutsattningar stotta fordldrarna i deras roll som experter i varden av barnet (28).

Hallstrom et al undersoker i sin studie fordldrarnas behov i olika situationer nir deras barn var inlagt
pa sjukhus. Fordldrarna uttryckte att tryggheten for bade fordldrar och barn var det behov som
vérderades hogst. De poédngterade att varden borde vara baserad pa familjens behov och de behovde
utbildning och kéinslomaéssigt stod av sjukskdterskorna. Sjukhusets miljo var viktig, onskemalet var
en lugn omgivning (29).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Uppsatsen ar en litteraturstudie dar vi sokte artiklar utifran valda sokord. Fyra kvantitativa artiklar
samt sju kvalitativa valdes. Artiklarna valdes for att belysa vad barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder och deras foraldrar uttrycker for behov vid sjukhusvistelse och hur behoven
overrensstimmer med principerna for FCO. Vid var granskning noterade vi att artiklarna dér barn
intervjuades hade en begriansning dé antalet deltagare var fa. Alla artiklar betonade dock att barn kan
studeras langt ned i aldrarna och att mer forskning dér barn sjilva uttrycker sina behov behdvs. Aven
antalet artiklar dir barn sjdlva uttryckte sina behov var 4, vilket begriansade uppsatsen ytterligare.
Utifran vér erfarenhet anser vi att det dr viktigt att forskningen inte bara far barns behov beskrivna av
fordldrarna utan dven av barnen sjilva.

Vi valde ocksa att utesluta de artiklar som presenterade resultat fran forskning om barn med cancer
eftersom vart syfte var att belysa vad barn med kronisk sjukdom/funktionshinder har fo6r behov. I de
kvantitativa artiklar dér fordldrar svarat pa enkéter var det till storsta delen modrarnas asikter som
kom fram. Antalet artiklar som behandlade barn med funktionshinder var begransade i forhallande
till antalet artiklar dér barn med kronisk sjukdom studerades. Vi tror att utan speciella kunskaper kan
det vara svart att intervjua barn med kommunikationssvarigheter eller svéra rorelsehinder. Enligt var
erfarenhet finns det ocksa en risk att barn med svéra funktionshinder felaktigt bedoms som yngre &n
deras biologiska alder och utesluts dirmed ur studier.

Vid var genomgéng av artiklarna visade det sig att definitionerna av familjefokuserad,
familjerelaterad och familjecentrerad vard varierade i olika ldnder. Vi valde att soka artiklar utifrén
sokordet familjecentrerad véard (family-centered care) eftersom véardens principer ursprungligen
skapades for att tillfredsstdlla behoven hos familjer med barn med kronisk sjukdom/funktionshinder
och darfor bast dverrensstimde med vart syfte.

Vi valde ocksa att trots begreppet familjecentrerad vard begrinsa oss och i denna studie inte
undersoka syskonens uttryckta behov. Vi dr medvetna om att detta inte ger full réttvisa &t begreppet
familjecentrerad vérd.

Resultatdiskussion

Syftet var att belysa vad barn med funktionshinder/kronisk sjukdom och deras fordldrars uttryckte
for behov vid en sjukhusvistelse och hur deras behov 6verrensstimde med principerna for FCO. Vi
har valt att redovisa resultatet utifran fyra principer inom FCO och vi har dven valt att anvénda
samma principer i diskussionen.
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Vi har valt att anvinda Patricia Benner och Judith Wrubels (23) omvardnadsteori. Utifran var
erfarenhet som barnsjukskoterskor anser vi att 1 varden av ett barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder kraver att hansyn tas till barnets kontext dvs. familj, tidigare erfarenheter
av sjukvard, kunskap om sin sjukdom, psykiska mognad, alder, intressen mm. Aspekter utifran de
huvudkomponenter teorin baseras pa. Barnet ar titt forbundet med sin familj vilket gor att 6vriga
familjemedlemmars reaktioner ocksa &r betydelsefulla. Benner och Wrubels (23) teori har fatt kritik
for att inte tillrackligt tydligt definiera och differentiera olika begrepp. Den saknar d&ven konkreta
riktlinjer for hur omvardnaden skall bedrivas (24). Vi har valt att anvénda denna teori da vi tycker att
den filosofiska grund som teorin vilar pa speglar ett synsatt som vl Gverrensstimmer med var syn pé
FCO.

Samarbetet mellan familj och personal skall stodjas

Omvérdnadsteoretikerna Benner och Wrubel (23) podngterar vikten av att sjukskdterskan ar
engagerad och aktivt ndrvarande samt respekterar fordldrars expertkunnande i varden av sitt barn.
Att varda ett svért sjukt barn kréver samarbete mellan sjukskdterska, familj och patient. For att
samarbetet skall utvecklas behover en jambordig relation upprittas dér sjukskoterskan har en
bakgrundsforstaelse och anvénder den kunskapen i relationen (23).

Béde foréldrar och barn uttryckte vikten av att kunna och dven fa mojlighet till samarbete med
personalen. For att samarbetet skulle kunna genomforas krévdes det att bade barn och fordldrar
kinde sig lyssnade pa och respekterade. Barnets ridsla minskade om fordldrarna var ndrvarande och
ett samarbete kunde da lattare inledas (25, 26, 27). Fordldrarnas behov syftade till att tillfredstélla
barnets behov, att ge trygghet i en okdnd miljo (29, 30). Trygghet och tillit skapades da
sjukskoterskan sdg fordldrarnas behov. Samarbetet kunde gynna hela familjens hélsa om
sjukskdterskan starkte fordldrarnas roll och gav dem mojlighet till delaktighet i beslut (30).

Vi tycker ocksa att det r viktigt med en noggrann och utforlig information fran sjukskdterskan till
familjen angéende vad som forvintas av familjen, sjukhusrutiner, planering av varden mm.
Kommunikationen utgdr en viktig grund for att samarbete skall kunna skapas och delaktighet
uppnas.

I vart arbete har vi gang pa gang fatt bekriftelse pa vikten av god information till hela familjen for att
fa tillstand ett samarbete. I ménga fall vet inte barnet varfor de kommit till undersdkningar och de vet
da inte heller vad som forvintas av dem. Vissa fordldrar vill skona sitt barn fran att fa information i
forvig vilket hos en del barn skapar oro istéllet for trygghet. Sjukskdterskans uppgift blir att i en
lugn situation ge barnet den information det behdver for att skapa trygghet.

Vi har i artiklarna fatt stod i var uppfattning att det ar viktigt att barnen har en egen relation till
sjukskoterskan. Manga av de barn vi dagligen moéter uttalar sin glddje 6ver att ha sin egen
barnsjukskoterska med egna samtal vid varje besok. Barnet kénner sig bekriftat, betydelsefullt och
respekterat. Vi har dock alltid forst forsokt skapa en fortroendefull relation till fordldrarna for att de
skall kénna sig trygga dven nér barnet har enskilda samtal. Flera artiklar tog upp foréldrarnas behov
av att bli sedda och respekterade (28, 29, 34). Enligt var erfarenhet kan familjens fokus i vissa fall
vara nagot helt annat &n det fokus sjukskoterskan har och kanske tror familjen delar. Om familjen har
ett for sjukskdterskan okéant fokus eller behov kan det enligt vér erfarenhet hindra samarbetet vid
t.ex. inforandet av en ny behandling eller da en svér undersdkning ska utforas. Foréldrar behover
stottas i att d&ven ta med syskon for att de skall vara bekanta med miljon och inte skapa sig
orealistiska kanske skrimmande bilder av sjukvarden. Fordldrarna kan da ocksé sldppa en eventuell
oro kring syskonet som ldmnats hemma vilket befrimjar hela familjens hélsa.
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Enligt var erfarenhet skall varden naturligtvis anpassas efter varje familjs 6nskeméal och behov. Vissa
familjer vill inte ha ett fullt ansvar medan andra tar det som sjélvklart att de dven ska utfora tekniska
delar av sitt barns vérd. I vrden av barn med kroniska sjukdomar/funktionshinder anser vi att
sjukskoterskan alltid maste ta hdnsyn till fordldrarnas expertkunnande for att en tillitsfull relation ska
skapas. I annat fall upplever inte fordldrarna att de respekteras och ett samarbete blir d& svarare att
skapa. Véarden av dessa barn kraver dock en organisering mot en mer uttalad FCO for att familjerna
ska kunna delta i den utstrackning de dnskar. En omorganisering mot FCO innebér ett
paradigmskifte som kréver att inte bara sjukskoterskan har kunskap om principerna vid FCO utan
dven alla andra yrkeskategorier aktiva i varden.

Foréldrarna uttryckte ocksa dnskemal om béttre informationsutbyte mellan personal for att 6ka
barnets trygghet. Férre personalbyten var ett annat forslag for att forbéttra varden for barnet. Vi tror
att detta behov kommer att bli svarare att tillgodose nir de nya EU anpassade arbetstidslagarna
infors. De kriver 11 tim sammanhéngande vila vilket ytterligare 6kar behovet av en noggrann
rapportering eftersom kontinuiteten bland personalen minskar. Kortare vardtider stiller ocksé krav
pa nya och béttre rutiner for informationsutbyte. Sjukvarden kan liknas vid en mobil dir en
fordndring lokalt dven paverkar dvriga véardinstanser som familjen kommer i kontakt med. Som vi
ser det kan det finnas en svarighet att se familjens vardbehov ur ett helhetsperspektiv och inte bara
utifrén den enskilda vardgivarens eget perspektiv.

Utbyte av fullstindig och objektiv information mellan familj och personal skall ske i en anda
av uppmuntran och stod.

Benner och Wrubel (23) menar att sjukskdterskan maste vara engagerad och uppmuntrande samt
hjilpa patienten skapa mening i situationen genom att tolka och forklara symtom och ge information
om vardens innehdll. I vér studie har vi sett att bdde forédldrar och barn uttalade en 6nskan om ett
omsesidigt informationsutbyte med sjukskdterskan. De 6nskade informera om viktiga saker i barnets
vardagsliv och om tidigare erfarenheter vid vardkontakter (35, 33, 29). Fordldrarna upplevde att de
gav sitt barn en béttre vard dn sjukskoterskan da de hade storre kunskap om barnets behov (28).
Fordldrarna uttryckte behov av information for att minska sin osékerhet och littare kunna avgora hur
delaktiga de ville vara (29).

Var ldnga erfarenhet som barnsjukskoterskor har lart oss att for att familjen ska uppleva tillit krévs
att sjukskoterskan inte har en ”dold agenda” utan samtalar och informerar helt arligt och inte
undanhaller information. Fordldrarna kan da léttare ta stillning till olika val och ddrmed 6kar ocksa
deras forstéelse respektive insikt. Manga familjer har dessutom endast en vag kunskap om anatomi,
fysiologi och sjukdomar trots ett barn med funktionshinder. Okunskapen kan latt leda till osdkerhet
hos forédldrarna och dven barnet. Vi anser att sjukskoterskan har en viktig uppgift att informera om
hur kroppen fungerar och vilka konsekvenser en sjukdom respektive funktionshinder kan fa. I vart
arbete med tonaringar med funktionshinder har vi 4ven sett att det dr synnerligen viktigt att
normalisera symtom for att 6ka tryggheten och minska kénslan av att var annorlunda.

FCO poéngterar det 6msesidiga utbytet av information. Vi anser att det dr nést intill omgjligt att som
sjukskoterska forsoka varda ett barn med kronisk sjukdom/funktionshinder utan att f4 kunskap om
barnets egen sjukhistoria, familjens situation, forvantningar och farhigor, syskonens betydelse eller
familjens ndtverk. Den information som fordldrarna véljer att formedla ér viktig for sjukskoterskan
for att kunna skapa en god vérd.
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Runeson et al (27) beskriver att barnen lattare kunde ta emot information i en icke skrammande
situation. Enligt var mening dr det mycket viktigt att sjukskdterskor som arbetar inom
barnsjukvarden alltid &r specialistutbildade. Sjukskdterskan maste ha kunskap om barns olika behov i
olika aldrar for att kunna informera barnet pa ritt satt. Vi anser ocksé att sjukskoterskan maste ha
goda kunskaper om hur barn kan férberedas infor olika procedurer for att kunna skapa trygghet i
skrimmande situationer. Det framkommer i var litteraturstudiestudie att familjer med ett barn som
har ett funktionshinder oftare var missndjda med véarden. Informationen som gavs var inte alltid
aldersadekvat och gavs till och med i vissa fall enbart till fordldrarna (33). Vi anser att det &r helt
oacceptabelt att enbart informera foréldrarna vid barnets sjukhusvard. Barnet har rétt till en
aldersanpassad information vid en sjukhusvistelse. Enligt var uppfattning kommer sjukskoterskor
som arbetar inom barnsjukvard att komma i kontakt med barn med verbala spraksvérigheter. Manga
av dessa barn har dock ett alternativt kommunikationssétt och det maste sjukskdterskan skaffa sig
kunskap om och anvénda sig av i kontakten med barnet. Situationen stiller krav pa inlevelseformaga
och mod hos sjukskoterskan att ta kontakt &ven med dessa barn.

Upptdcka och respektera olika familjers copingstrategier

Sjukskdterskan maste forsta det patienten forstar och skapa mening i situationen for att kunna hjilpa
pa bésta sidtt menar Benner och Wrubel (23). De betonar att ménniskan dr en produkt av sina
erfarenheter och formas av sin omvirld. I artiklarna belyser flera forskare hur varje familj skapar sitt
eget sitt att hantera svarigheter och sina egna copingstrategier dvs. ett eget sétt att beméstra
situationen (31, 32, 34). Barnen i en av studierna beskrev att de kidnde sig motarbetade och inte alltid
kunde anvinda sina copingstrategier. Informationen begrinsades och barnets behov av integritet
ignorerades (25). For att kunna utnyttja sin copingstrategi krévs en forberedelse for vad som ska
hénda, nér och pa vilket sétt en undersokning kommer att ga till. For att kunna beméstra situationen
uttryckte barnen ett behov av att kdnna en storre kontroll och trygghet (27).

Att barn uttrycker att de blir motarbetade och inte fullt ut kan anvinda sina copingstrategier ar en
stark kritik riktad mot oss sjukskoterskor, som vi méste ta pa allvar. For att hjdlpa barnet anvdnda
sina copingstrategier behover sjukskdterskan ha kunskap om betydelsen av coping vilket kanske inte
alltid ar fallet. Vi tror att det &ven hér ar viktigt med erfarenhet men ocksé utbildning for
sjukskoterskor om barns olika copingstrategier och betydelsen av dem. Kanske kan handledning vara
ett sétt att 6ka sjukskoterskors kunskap inom detta omrade?

Familjers olika sétt att bemaistra en sjukhusvistelse har ocksa med deras etniska bakgrund att gora.
Shield och Nixon (32) beskrev hur fordldrarna ansag att personalen skulle ta det storsta ansvaret for
barnets vard da familjen betalade for sig (32). Vart samhélle blir mer och mer méngkulturellt vilket
stéller andra krav péd varden och sjukskoterskans arbete. Méanniskor som inte gatt i skola alls eller
endast kort tid har en helt annan vérldsbild och andra sétt att forhalla sig till sjukdom/sjukvérd. Vi
har i vart arbete mott familjer med olika etnisk bakgrund som har haft helt olika sétt att beméistra sin
situation med att ha fatt ett barn med funktionshinder. Vi har som sjuksk&terskor fatt anvanda all var
kunskap, fantasi, kreativitet och nyfikenhet for att kunna mota dessa familjers behov. Familjerna har
i gengéld gett oss nya erfarenheter, kunskaper och en storre forstéelse for att kunna stotta i ndsta
mote.

Vi har i vért arbete definierat familj som de som anser sig tillhora familjen. Vad kan detta
familjebegrepp innebira for sjukskdterskans vardande roll? Véarden ser helt olika ut beroende pa om
familjen bestar av en ensamstaende fordlder utan nétverk eller en familj dér dldre sldktingar har en
aktiv del i barnets vardagsliv. I vart arbete har vi i samtalen med barn och forildrar stindigt pamints
om vikten av en noggrann anamnes utifran familjebegreppet. Vi tror att det dven ar viktigt att inte
lata ramar och regler styra varden utan familjens 6nskade niva av FCO maéste forst kartlidggas.
Kanske kan Hutchfields (17) beskrivning av FCO vara en hjélp for sjukskdterskan i vardplaneringen
nér familjens dnskemal och behov ska relateras till graden av deltagande vid FCO.

18

Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Institutionen f6r virdvetenskap och hilsa



Foréldrar som upplevde att varden var familjecentrerad beskrev i en studie att de ocksa kénde sig
mer ndjda med varden. Detta gav béttre forutsittningar for familjen att utnyttja sina copingstrategier
(34). Sjukskaterskan har en viktig roll i att stotta familjens egna strategier da ett barn med kronisk
sjukdom paverkar hela familjens hilsa. Sjukskdterskans forstaelse dr en del 1 hur familjen kan
utveckla och pa bésta sitt utnyttja sina copingstrategier. Hela familjens hélsa frimjas d& (31). Vi har
1 var studie valt att anvdnda coping i betydelsen beméstra. Hur familjen bemaéstrar sin situation kan
variera. Vi anser att sjukskoterskan behéver ha kunskap om innebdrden av coping och om varje
familjs forutsittningar. En familjs copingstrategi kan frimja familjens hédlsa men dven skapa storre
svarigheter 4n nodvandigt. Den sjukskoterska som skapat en fortroendefull relation har storre
mdjlighet att pa ett respektfullt sétt hjdlpa familjen att utveckla funktionella copingstrategier. Vi
anser dock att det ar viktigt att inte krdnka familjens integritet med goda rad utan forst skapa en god
relation sa sjukskoterskans agerande inte far motsatt effekt. Att arbeta inom barnsjukvard stéller
hdga krav pa lyhordhet, flexibilitet och kreativitet. Barn dr mer kénsliga &n vuxna och stéller andra
krav p& bemdtande. Vi anser att sjukskoterskan maste mota bade fordldrar, syskon och barnet med
funktionshinder och forhoppningsvis samarbeta med alla i familjen.

Stodja familjers olika behov av utveckling, utbildning, kdnslomdssigt, miljoanpassat och
ekonomiskt stod.

Situationsbegreppet beskriver enligt Benner och Wrubel (25), att ménniskan &r en produkt av sina
tidigare erfarenheter, sin “kroppsliga intelligens” och sina speciella intressen. Ménniskan ir en del av
den situation hon befinner sig i och handlar dérefter. Var studie visar att nér barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder vardas pa sjukhus stélls andra krav pa varden. Barnet behdver kunna
fortsdtta hélla kontakt med sin omvérld, sina vanner, genom att dessa far mojlighet att hilsa pa. I
flera studier podngterade barnen behovet av kdnsloméssigt stod. De 6nskade ocksé att sjukskoterskan
pa ett pedagogiskt sétt skulle forklara “utbilda” dem om sjukdomen och olika aspekter av
omvéardnaden (25, 26, 27). Barnen papekade att informationen maste ske i icke hotande situationer
for att de skulle kunna tillgodogdra sig kunskapen (27).

Nér vi granskat artiklarna har vi ocksa fatt bekréftat det vi funderat 6ver i vart dagliga arbete. Att fa
bli sedd utifrdn den man &r inte utifrdn den sjukdom eller det funktionshinder man har ar viktigt och
poéngteras dven av omvardnadsteoretikerna. Vi ér alla en del av den situation vi befinner oss i. De
barn och ungdomar vi méter i vart dagliga arbete ger alla uttryck for hur viktigt det ar att bli sedd for
den jag ér. Att som sjukskdterska inte fraga efter vardagslivet, kamrater, husdjuret eller kanske hur
simtivlingen gick kan hos vissa barn skapa en tomhet och kénsla av att inte bli sedd eller stottad. Vi
tror att just den sjukskoterska barnet moter kan stélla dessa fragor, om intresse och kunskap finns for
hur barnet har det. Allra bést for barnet ar det enligt var uppfattning om den ansvariga sjukskoterskan
ar samma person vid upprepade kontakter. Det forstarker ocksa tilliten om sjukskoterskan redan har
en viss forforstaelse vid motet med familjen.

Foréldrar till barn med komplexa funktionshinder papekade behovet av en kontinuitet i varden och
att varden maste anpassas efter familjens behov. Att slussas runt i varden upplevdes som
frustrerande. Nir varden fokuserade pa familjen och dess unika behov var familjen mest njd. Aven
information och utbildning ville familjen ha anpassad. Sjukskoterskan ansags ha en nyckelroll i att
stotta familjen (27, 28, 29, 33, 34, 35). Foréldrar till barn med ett funktionshinder var mindre nojda
med vérden ur alla aspekter &dn andra fordldrar (33). De familjer som hade en kunskap om FCO
visade sig ockséd vara mer ndjda med varden dé de béttre kunde utnyttja dess fordelar och hade
forvantningar pa varden som var mer relevanta (34). Boyd och Hunsberger (25) rekommenderar i sin
artikel att man skapar en speciell grupp sjukskéterskor som har ansvaret f6r varden av barn med
kroniska sjukdomar/funktionshinder for att kunna ge den bésta varden (25). Bade barn och fordldrar
uttryckte behov av en lugn milj6 inte minst for att kunna utnyttja sina copingstrategier (29).
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Foréldrar har berittat for oss om hur familjen hinvisats till olika vardinrattningar dar kunskapen varit
minimal om barnets funktionshinder. I vissa fall kunde barnet ha fétt fel behandling om inte
foréldrarna haft all den kunskap som behdvdes. I manga fall krdvdes det dessutom att forédldrarna
kraftfullt hivdade sin ritt for att bli horda och trodda av personalen. Forédldrarna beskrev hur deras
tillit till varden urholkades och skapade en otrygghet dven i fordldrarollen att pa basta sitt ta hand om
sitt barns alla behov. Vardens organisation styrde i de flesta fall var familjen sokte vard - inte
kunskapen hos personalen eller barnets aktuella behov. Vi tror inte att detta skapar de bista
forutsattningarna for att kunna stétta familjen kinslomaéssigt eller stotta en god utveckling for barnet.
I artiklarna har vi fétt beldgg for att var egen vards honndrsord kontinuitet, respekt, samarbete och
stod inte bara dr tomma ord utan ocksé i verkligheten representerar det som forédldrar och barn
uttrycker som behov av att uppleva i varden.

Slutsats

Ett familjecentrerat arbetsséitt kraver stor kunskap och medvetenhet om olika familjers styrkor och
svagheter. Familjen &r ett system som kan liknas vid en mobil dér varje fordndring skapar nya
rorelser och ny strategi krévs for att aterstélla balansen. Familjer som har ménga sjukvardskontakter
hamnar ofta i situationer av obalans dér hela familjens hélsa paverkas. Vi upplever det som en stor
utmaning att mota dessa familjer. Av erfarenhet vet vi att varden méste anpassas efter varje familjs
forutséttningar nar det giller utbildning, kénslomédssigt och miljoanpassat stod. Hansyn maéste tas till
familjens etniska bakgrund, syn pa sjukdom och barnets kroniska sjukdom/funktionshinder.

Utifran de artiklar vi studerat har vi funnit att bade fordldrar och barn tydligt podngterat att grunden
for en god vard alltid maste utga fran en tillitsfull och trygg relation mellan sjukskdterska och familj.
I de artiklar vi granskat saknar vi en diskussion angéende familjers behov och 6nskemal om
kontinuitet i kontakten med sjukskoterskan. Enligt var uppfattning underléttar det om varden bygger
pa kontinuitet for att skapa en relation som ar trygg och tillitsfull. Att atminstone, vid ett och samma
vardtillfalle, ha endast en ansvarig sjukskoterska borde vara en sjilvklarhet. Vid upprepade
vardkontakter vid samma klinik bor kontinuitet i kontakten mellan familj och sjukskdterska
prioriteras. Négra forskare foreslog att en speciell grupp sjukskoterskor skulle skota varden av
familjer till barn med kronisk sjukdom/funktionshinder (25).

Pé vér arbetsplats har vi forsokt att ta ytterligare ett steg. Dar har varje familj sin egen sjukskoterska
som skdter alla kontakter med familjen antingen per telefon eller vid besok. De fordldrar och barn vi
moter aterkommer ofta till vilken betydelse kontinuitet har for hela familjens trygghet dven i
vardagen i hemmet. Att veta vart man kan ringa vid funderingar eller problem kan i vissa fall lindra
en oro. Det borde vara en sjdlvklarhet att barn med funktionshinder/kronisk sjukdom som
kontinuerligt behover vard ocksé har en ”egen” specialistutbildad sjukskdterska. Modellen kan
kritiseras for att bli alltfor sdrbar om endast en eller tvé sjukskoterskor skoter kontakten med familjer
med ménga sjukhusvistelser.

Familjecentrerad omvardnad kriaver erfarenhet och speciell kunskap. Grundutbildade sjukskoterskor
har inte denna kompetens utan behover guidas av en mer erfaren kollega. Att infora mentorskap
inom familjecentrerad omvérdnad tror vi skulle kunna vara ett sitt att forbattra varden. En
sjukskoterska med ett mentorskap behdver enligt var mening fordjupad kunskap i samtalsmetodik,
forhallningssétt, psykosocialt arbetssitt, krisreaktioner mm. Att jamfora FCO och sjukskoterskans
roll mellan olika ldnder kan var svéart eftersom sjukskoterskan i en del andra ldnder har en annan
funktion &n i Sverige. I t.ex. USA utfor sjukskoterskan uppgifter som i Sverige ér kuratorns
ansvarsomrade och i Sverige utfor sjukskoterskor arbetsuppgifter som i andra lander aligger ldkaren.
Att arbeta enligt FCO kraver att sjukskoterskan arbetar mer psykosocialt dn vad som dr vanligt inom
den traditionella varden och ddrmed behovs ocksa mer handledning.
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Att likstélla olika typer av barnsjukvérd ar enligt var mening inte fruktbart. Familjer med korta
enstaka vérdtillfallen har troligen mindre behov av kontinuitet 4n familjer med barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder. Vid upprepade kontakter papekar bade fordldrar och barn att varden
behover se annorlunda ut. Kanske behdver varden vara mer flexibel én idag. En mojlighet kan
kanske vara att prioritera kontinuiteten for barn med kronisk sjukdom/funktionshinder framfor barn
med enstaka sjukvardskontakter.

Vid granskningen av artiklarna i var litteraturstudie fann vi inte bara beldgg for véra tankar kring
FCO, utan nya fragor dok ocksé upp. Om personalen inom barnsjukvarden rdknar med att fordldrar
alltid vistas pé sjukhus med sina barn, vilka konsekvenser far det for personaltitheten? Kan det
finnas andra anledningar &n familjens bésta till att foréldrar ska goras delaktiga i varden? Kan en
tondring vélja mellan att fa hjélp av en fordlder eller en personal? Kan ett barn végras viss typ av
behandling om foréldrarna inte vill ndrvara under vardtiden och personalen dr anpassad efter
foréldrars medverkan? Vad vi vet finns det inget tydligt beslut om hur varden egentligen ska
bedrivas utan fordandringar sker utan att en konsekvensbeskrivning &r gjord!

Barnsjukvérden idag sdger sig vila pa en viardegrund som baseras pa Barnkonventionen och
NOBAB:S standard. Vi tror att tillimpningen av en gemensam vardegrund underlattas men ocksa
kréver att beslut pa alla nivier inom vérden utgar frdn samma principer. Vérdegrunden méste
genomsyra hela verksamheten. Varden maste bade organiseras och utforas sa att familjers behov och
onskemal tillgodoses. I vart dagliga arbete far vi stindigt beldagg for att de tankar som ligger till
grund for FCO ocksé dr nagot familjer med barn med funktionshinder sétter stort vérde pa. De behov
som fordldrar och barn uttrycker i artiklarna vi studerat stirker oss i var strivan att forsoka forbattra
varden for familjer med ett barn med funktionshinder.

Vi skulle ocksé vilja lyfta fram den omvardnadsmodell vi valt och som enligt var uppfattning gar i
linje med tidigare forskares uppfattningar (13, 14). Aven forildrar och barn har for oss uttryckt
liknande dnskemal. I vara langvariga kontakter med foréldrar, syskon och barnet med
funktionshinder har vi standigt stéllts infor olika aspekter pa att vara manniska. Benner och Wrubels
(23) teori dér ménniskan omfattar bade kropp och sjél, agerar utifran sina erfarenheter och dér livet
tolkas utifrén ett livscykelperspektiv kdnns angeldgen och relevant ocksé for den vard vi sjédlva
bedriver idag.

Vissa av de valda artiklarna tar upp svarigheter med att implementera FCO inom barnsjukvarden.
Vad beror det pa? Vi ser det som angeldget att ytterligare studera vad som kravs for att FCO ska bli
tillgéngligt for de barnfamiljer som behdver denna typ av vard. I denna litteraturstudie valde vi att
begrinsa oss till att studera vad barn och fordldrar uttryckte for behov i samband med en
sjukhusvistelse.

Ett annat omréde att studera skulle enligt var uppfattning kunna vara personalens instéllning till
FCO. I vissa av de artiklar som vi studerat kan vi ana att sjukskoterskor bade har positiva och
negativa kénslor infor FCO. For att kunna inféra FCO behover personalens instédllning kartldggas
och utbildning i FCOs principer planeras utifran behovet. Vi tror ocksa att fler chefer pa
beslutsfattande niva behover fa kunskap om for och nackdelar med FCO for att mer aktivt kunna
initiera och stdtta de enheter som ges chansen att arbeta enligt denna vardmodell. I artiklar vi ldst
framgar behovet av en ny vardfilosofi som bygger pa en uttalad omvardnadsteori och med en
vardegrund som genomsyrar verksamheten i1 vardandet av familjer till barn med kronisk
sjukdom/funktionshinder.
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ARTIKELPRESENTATION Bilaga 1

Referens nr

25

Forfattare Boyd J R, Hunsberger M

Titel Chronically Il Children Coping With Repeated Hospitalizations: Their Perception
and Suggested Interventions

Tidskrift Journal of Pediatric Nursing 1998; 13(6):330-332

Syfte Att utforska vad barn har for strategier for att hantera sin sjukhusvistelse. Hur
barnen tycker att andra i deras omgivning kan hjélpa dem att hantera sina
upplevelser vid dterkommande sjukhusvistelser

Metod Kvalitativ studie, ddr 6 barn med kronisk sjukdom och upprepade sjukhusvistelser
bakom sig intervjuades, fick rita och forde strukturerad dagbok. Data analyserades
enligt grounded theory.

Resultat Studien har en begransning pga det 1aga antalet deltagare. Barnen anvinde sig av
béde kognitiva och beteendeméssiga copingstrategier. For att klara av vistelsen var
omgivningen viktig, igenkédnnande av personal, bli lyssnade pa. Barnen beréttelser
inneholl dven den egna familjens copingstrategi.

Land Kanada

Referens nr 26

Forfattare Pelander T, Leino-Kilpi H.

Titel Quality in pediatric nursing care: childrens expectations.

Tidskrift Pediatric Nursing 27:139-151, 2004

Syfte Undersoka barns forvantningar pd barnsjukvérd.

Metod Kvalitativ metod som analyserad utifrdn teman. Intervjuerna gjordes utifran 3
teman. Barns forvintningar pé sjukskdterskan, forvéntningar pé vad sjukskdterskan
skulle gora och forvéantningar pa hur avd. sag ut. Totalt intervjuades 40 barn - 20
forskolebarn och 20 skolbarn. Hélften av barnen hade insulinberoende diabetes och
var regelbundet inlagda pa sjukhus. De andra 20 vardades vid ett tillfdlle pa en
kirurgisk vardavdelning.

Resultat Resultaten visar att barn dr kapabla att ge vardefull information och har viktiga

synpunkter pa kvaliteten pa barnsjukvard. Barnen forvintade sig att sjukskoterskan
skulle vara palitlig, rolig och ménsklig. Sjukskoterskan skulle roa barnen, utbilda
barnen och ha fargglada klader. Bade forédldrar och sjukskdterskan skulle vara aktiva
i varden. Fordldrarnas roll var att ge trygghet, minska riddslan och vara med som
séllskap. Barnen papekade att det var viktigt att traffa andra barn under
sjukhusvistelsen, enl. barnen en viktig del av god sjukvard.

Land

Finland




Referens nr

27

Forfattare Runeson I, Hallstrom I, Elander G

Titel Children’s needs during hospitalization: An observational study of hospitalized boys

Tidskrift International Journal of Nursing Practice 2002; 8: 158-166

Syfte Att undersoka vilka behov barn hade under en sjukhusvistelse. Behov uttryckta
verbalt eller med kroppssprak i samspel med fordldrar eller personal

Metod Specialutbildade sjukskoterskor observerade 21 pojkar under akut/planerad vard.
Observationerna analyserades och kategoriserades.

Resultat Sex kategorier av behov identifierades i icke skraimmande situationer och 4
kategorier i skrimmande situationer. Vardpersonal maste identifiera situationer for
att kunna méta barnets behov.

Land Sverige

Referens nr 28

Forfattare Balling K, McCubbin M.

Titel Hospitalized Children With Chronic Illness: Parental Caregiving Needs and Valuing
Parental Expertise

Tidskrift Journal of Pediatric Nursing 2001; 16(2): 110-119

Syfte Beskriva fordldrars 6nskade niva av delaktighet och deras upplevda virde som
expert i varden av barnet

Metod Kvantitativ deskriptiv och retrospektiv studie. Ett frigeformulér skickades ut till 50
foréldrar som valdes ut fran ett register fran ett fordldrandtverk for familjer med
barn med parenteral/enteral uppfodning,.

Resultat Alla fordldrarna forvéntade sig att & delta i barnets vérd, vara delaktiga i alla beslut
ang. varden, fa all information om véard, procedurer, och resultat fran provtagningar
delgivna till dem pa ett lampligt sitt. Andra teman som framkom var att fordldrarnas
vérd ansdgs ha hogre kvalitet dn sjukskoterskans, att sjukskoterskan var for
upptagen samt 6nskemal om att gora barnet mer delaktigt mm.

Land USA

Referens nr 29

Forfattare Hallstrom I, Runeson I, Elander G

Titel Observed parental needs during their child’s hospitalization

Tidskrift Journal of Pediatric Nursing 2002; 17(2): 140-148

Syfte Att studera forédldrars behov vid olika héndelser under barnets sjukhusvistelse

Metod Observationer av tva specialutbildade sjukskoterskor

Resultat Anteckningarna analyserades och 9 behov identifierades. Vilka var trygghet, ge
trygghet till barnet, kontroll, kommunikation, vara en kompetent fordlder, ”smélta
in” 1 varden, uppratthalla familjen, avlastning, tillfredsstélla praktiska behov.

Land Sverige




Referens nr

30

Forfattare Hallstrom I, Runeson I, Elander G

Titel An observational study of the level at which parents participate in decisions during
their child’s hospitalization

Tidskrift Nursing Ethics 2002; 9(2): 202-214

Syfte Undersoka forédldrars delaktighet i beslut vid olika hdndelser under barnets
sjukhusvard. Identifiera faktorer som paverkade graden av fordldramedverkan

Metod Observation av 35 foréldrar till 24 barn gjordes av specialutbildade sjukskoterskor.
Anteckningarna analyserades och graderades utifran en femgradig skala.

Resultat Forildrarna deltog i olika grad, beroende pa hur tydligt fordldrarna uttalade sina
behov och hur personalen uppmarksammade fordldrarnas behov.

Land Sverige

Referens nr 31

Forfattare Hopia H, Paavilainen E, Astedt-Kurki P.

Titel The diversity of family health: constituent systems and resources

Tidskrift Scandinavian Journal of Caring Sci; 2005,19,186-195

Syfte Att forklara fordndringar i familjens hélsotillstdnd kopplade till ett barns kroniska
sjukdom och inldggning pa sjukhus, fordndringar som familjen upplevde nér ett barn
i familjen drabbades av kronisk sjukdom och det som hénde i familjen nér barnet las
in pa sjukhus.

Metod Kvalitativ metod. Analyserades enl. grounded theory, dér 29 familjer intervjuades
och olika kategorier beskrevs utifran familjen som helhet och utifran individuella
familjemedlemmar.

Resultat En familjs hilsa dr mycket sarbar nér ett barn laggs in pa sjukhus pga kronisk
sjukdom. Personalen maste fa en klarare bild av djupet i olikheter hos familjer.
Personalen behover stodja det som behdver stodjas individuellt i varje familj detta
for att frimja familjehélsa.

Land Finland

Referens nr 32

Forfattare Shields L, Nixon J.

Titel Hospital care of children in four countries

Tidskrift Journal of Advanced Nursing 2004; 45(5): 475-486

Syfte Att undersoka pa vilket sitt familjecentrerad barnsjukvérd kunde bedrivas och
samtidigt ta hdnsyn till kulturella skillnader.

Metod Kvantitativ studie. Att anvénda ett testat och beprovat frageformular utvirderades
personalens och fordldrarnas attityder ang. hur barn vardas pa sjukhus. Fyra ldnder
deltog i studien - 2 fran véstvirlden och 2 fran utvecklingslédnder. Personalens och
fordldrarnas svar jimfordes mellan ldnderna.

Resultat Trots stora kulturella skillnader i hur barnsjukvard bedrivs ar basen i

familjecentrerad vard applicerbar i alla l&inderna. Kulturella skillnader far dock inte
ignoreras.

Land

Irland och Australien




Referens nr

33

Forfattare Phua V, Reid SM, Walstab JE, Reddihough DS.

Titel Inpatient care of children with cerebral palsy as perceived by their parents

Tidskrift Journal of Paediatric Child Health 2005; 41: 432-436

Syfte Att jamfora hur fordldrar till CP-skadade barn upplevde varden under
sjukhusvistelsen med foréldrar till icke handikappade barn.

Metod Kvantitativ metod. Frageformulédr 1dmnades ut till 40 fordldrapar vars barn hade en
CP-skada och till 90 par till barn utan négot funktionshinder. Forédldrarna fick svara
pa hur de uppfattade barnets sjukhus inldggning och hur de tyckte varden
tillhandaholls.

Resultat Foréldrar till barn utan funktionshinder var 6verlag mer ndjda med sjukhusvistelsen
an fordldrar till barn med CP-skada. P4 4 till 5 omraden var fordldrar till barn med
CP-skada mindre ngjda d4n den andra gruppen. Detta géllde inskrivningsprocessen,
personlig upplevelse av sjukhuset, varden barnet fick och kommunikationen med
och fortroendet for ldkare och sjukskoterskor.

Land Australien

Referens nr 34

Forfattare Law M, Hanna S, King G, Hurley P, King S, Kertoy M et al.

Titel Factors affecting family-centred service delivery for children with disabilities

Tidskrift Child: Care, Health and Development 2003; 29(5): 357-366

Syfte Att undersoka vilka faktorer som var viktigast for hur fordldrar uppfattar FCC samt
forédldratillfredsstillelse

Metod Kvantitativ studie. Strukturerat frageformulér till fordldrar, personal och chefer
inom 16 habiliteringar.

Resultat Foréldrarnas tillfredsstéllelse 6kade och stressen minskade med respektfull vérd,
kontinuitet i varden/personalgruppen, tillgdngligheten, och lattillgédnglig information

Land Kanada

Referens nr 35

Forfattare Hopia H, Tomlinson P, Paavilainen E, Astedt-Kurki P

Titel Child in hospital: family experiences and expectations of how nurses can promote
family health

Tidskrift Journal of Clinical Nursing 2005; 14: 212-222.

Syfte Att utifrén familjens synvinkel utforska hur sjukskoterskan kan stodja familjens
hilsa under barnets sjukhusvistelse

Metod Kwvalitativ studie analyserad enligt grounded theory. Ett antal om 29 familjer med en
eller tva foréldrar till ett kroniskt sjukt barn som vardats pa sjukhus minst 6 man
intervjuades. Familjerna valdes ut fran tva finska pediatriska kliniker.

Resultat Fem kategorier som framjar familjers hilsa skapades. 1. Stérka foréldraskapet 2. Se

barnets behov 3. Ta del av/dela familjens kdnsloméssiga borda 4. Stotta familjens
coping i vardagen 5. Skapa en fortroendefull vardrelation

Land

Finland
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