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Foraldrars delaktighet i omvardnaden av barn pa
sjukhus har inte alltid varit sjalvklar. Forst efter
andra vérldskriget borjade barns behov av
foraldrar pa sjukhus belysas av forskare inom
psykologi samt omvardnad. Trots fortsatt
utveckling av foréldrars delaktighet inom
barnsjukvarden aterfinns fortfarande brister inom
omradet. Syftet med litteraturéversikten var att
belysa foraldrars upplevelse av delaktighet i
omvardnaden av sitt barn pa sjukhus. Resultatet
visar foraldrars upplevelse av delaktighet i
omvardnad av barn pa sjukhus utifran tolv
vetenskapliga artiklar. Resultatet innefattar fyra
kategorier av delaktighet som belyser fordldrars
upplevelser; néarvaro, information, beslutsfattande
och praktisk omvardnad. Konklusionen beskriver
foraldrars positiva och negativa upplevelser av
delaktighet. Forslag pa ytterligare nationell
forskning inom amnet samt i relation till
genusperspektivet ges. Framtidens vardutveckling
med utbildning i &mnet kan vara nationella
riktlinjer, standardvardplaner och e-halsa.
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Perception

Parent participation in the nursing care of their
children in hospital haven’t always been obvious.
Not until after the Second World War children’s
need of their parents in hospitals were elucidated
by researchers within psychology and nursing.
Despite continued development of parent
participation within children’s nursing care there
is still deficiencies in that area. The aim of the
study was to describe parent’s perception of
participation in the nursing care of their children
in hospital. The result shows parental perceptions
of participation in the nursing care of children in
hospital based on twelve scientific articles. The
result includes four categories of participation
which elucidate parental perceptions of; being
present, information, decision-making, practical
nursing care. The conclusion describes parent’s
positive and negative perceptions of participation.
Suggestions on further national studies within the
area and in relation to the gender perspective are
given. The futures care development with
education on the subject could be national
guidelines, Standardized Care Plan and e-hélsa.
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Inledning

Manga foraldrar kan uppleva radsla och hjalpléshet da deras barn laggs in pa sjukhus.
Kanslan av forandrad foraldraroll och forlorad kontroll kan bidra till stress och angest
hos foréldern (Jackson et al., 2007). Foraldrars kansla av forlorad foréldraroll beskrivs
aven i en tidigare studie av Kristensson-Hallstrom (1999) dar foraldrar uttrycker
osakerhet angaende vad de &r tillatna att utfora, vad de forvantas att utfora samt vad de
inte tillats att utfora i varden av barnet. | det dagliga livet med det friska barnet &r det
foraldrarna som har huvudansvaret for barnets vélbefinnande och det ansvaret upphor
inte nar barnet vardas pa sjukhus inom sluten halso- och sjukvard (Regerings
proposition, 2007). Enligt Socialstyrelsens statistikdatabas (2010) vardades, ar 2010,
71893 barn under 15 ar inom sluten vardform pa svenska sjukhus. Statistik om foraldrars
narvaro och medverkan i omvardnad inom barnsjukvarden idag finns inte redovisat.
Malet inom barnsjukvard vid slutenvardsenheter i Sverige ar att alla barn skall ha
mojlighet till foraldrars narvaro (Svenska NOBAB, Nordisk forening for sjuka barns
behov, 2010). Enligt vardenhetschefer pa barnkliniker vid Sveriges 7 universitetssjukhus
(telefonsamtal, 6 mars 2012) tillampas idag, inom barnsjukvarden i Sverige, vard som
Overensstammer med Svenska NOBAB (2010). | enlighet med NOBAB's standard, som
ar utarbetad utifrdn Férenta Nationernas (FN) barnkonvention, skall ansvariga som
bedriver sjukvard beakta och mojliggora foraldrars medverkan samt medbestammande i
varden av barnet. NOBAB ar den organisation vars standard anvéands av de Nordiska
ldanderna, NOBAB ar medlem i EACH, European Association for Children in Hospital
(ibid.). Runt om i varlden finns liknande organisationer som arbetar for att forbattra
barns och foraldrars forhallanden pa sjukhus och foraldrars delaktighet i varden av barn.
| Forenta staterna finns, The Institute for Patient- and Family-Centered Care (Institute for
Patient- and Family-Centered Care, 2012). | Australien finns, the Australian Association
for the Welfare of Children's Health (Australian Association for the Welfare of Childrens
Health, 2009). Idag samarbetar Sveriges regering tillsammans med Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL)(2012), i en éverenskommelse bendmnd “handslaget”. Handslaget
syftar till att utveckla och intensifiera arbetet med att stérka barns rattigheter, i enlighet
med FN's barnkonvention, bland annat inom halso- och sjukvarden. I den kartlaggning
som ligger till grund for handslaget poéngteras vikten av att foréldrar informeras om
barnens rattigheter och att de erbjuds stdd i att starka sitt barns rattigheter. Tidiga
forebyggande insatser foreslas for barnhalsovard i Sverige med information och
foraldrautbildningar, med avseende pa barns rattigheter, redan pa modravards- och
barnavardscentraler (ibid.).

Bakgrund

Historik

| Europa 6ppnades 1802 det forsta sjukhuset enbart for barn i Paris foljt av fler i St
Petersburg, Wien och London (Lomax, 1996). Under 1800-talet belyste Florence
Nightingale den praktiska omsorgen av barnen som moderlig sysselséttning, dar dmhet
for barnen var uppenbar (Nightingale, 1886). Under 1920-talet i Europa férandrades
sjukhusens omvardnads strategier till att bli en mer industrialiserad miljo (Jolley, 2007).

| takt med industrialismens utveckling organiserades sjukvardsarbetet sa att
specialiseringen var hog och arbetsuppgifterna strikt uppdelade. Arbetssattet var sa kallat
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uppgiftsorienterat och kunde liknas vid ett ”lopande band-system”. Detta kritiserades
kraftigt eftersom patienten bemdttes som ett objekt och inte en manniska med
individuella behov. Féljden blev ofta oengagemang och en avhumaniserad hallning till
patienten i vardandet (Kihlgren, Engstrom, Johansson, 2009). Arbetsséttet paverkade
sjukskaterskornas vardande mot en manniskosyn som innebar att barnet behandlades
som ett objekt istallet for ett subjekt som var i behov av empati och sympati (Jolley,
2007).

Mellan 1920-talet och slutet pa andra varldskriget 1945, forekom en hog frekvens av
infektionssjukdomar bland patienter samt sjukhusrelaterade infektioner pa sjukhusen i
Europa (Aubuchon, 1958; Spence, 1947). Vid avsaknad av behandlingar av olika
infektioner under den har tidsperioden forsokte vardpersonal forhindra smittspridning
med basala hygienrutiner. Strategin i vardandet av barn var mer inriktad pa den yttre
miljon omkring barnet i motsats till att méta de kanslomassiga behoven hos barn och
foraldrar pa sjukhus. Foraldrar var darfor forbjudna att narvara pa sjukhusen med sina
sjuka barn pa grund av radslan for spridning av infektionssjukdomar (ibid.). Foraldrar
lamnades inget utrymme for delaktighet pa vardavdelningarna och avsa sig darmed
ansvaret for sitt barn till vardpersonalen (Shields & Nixon, 1998). Barnen skulle anpassa
sig till sjukhusets vardstruktur, de skulle vara snalla och inte grata, foraldrar var tvungna
att anpassa sig efter systemet och foréaldrars deltagande uteslots helt (Alsop-Shields &
Mohay, 2001). Forskning fran Nya Zeeland under 1940-talet visade att det inte 6kade
infektionerna om foraldrar stannade hos sina barn pa sjukhusen (Pickerill & Pickerill,
1945; Pickerill & Pickerill, 1946). Enligt en studie av Prugh, Staub, Sands, Kirschbaum
& Lenihan (1953) visar resultatet pa en traumatisk upplevelse bade for foraldrar och
barn da barnen blev inlagda pa sjukhus ibland under langa tidsperioder, exempelvis vid
tuberkulos da det kunde innebéra vardtider pa upptill tva ar. Under 1940- och 1950-talet
ifragasattes det aven i USA om risken for smittspridning av infektionssjukdomar var en
anledning att forbjuda foraldrar att narvara och vara delaktiga i omvardnaden av barnen
(ibid.).

Psykologisk teori om separation av barn och foraldrar

Forskare inom den psykologiska vetenskapen riktade i slutet av 1940-talet sin
uppmarksamhet och forskning mot fenomenet barn- och féraldraseparation.
Separationen kunde vara orsakad av evakueringen av barn fran storstader till
landsbygden eller utomlands under krigsperioden samt om barn blev inlagda pa sjukhus
(Illingworth, 1956). Forandringen i synséattet pa foraldrars deltagande pa sjukhus blev
uppenbar genom att kunskaper 6kade angaende de psykiska behoven for barn. Forskare
som framst belyste det har omradet var John Bowlby och James Robertson som studerat
om separation av barn och foraldrar pa sjukhus (Alsop-Shields & Mohay, 2001). Enligt
Bowlbys teorier aktiveras ett barns anknytningsbeteende nér vissa omstandigheter
foreligger och upphor nér vissa andra omstandigheter rader. Anknytningsbeteende
aktiveras sérskilt vid exempelvis smérta, trétthet och vid situationer som ar skrammande
for ett barn. Bolwby anser att beroende pa barnets kéansloméssiga behov kravs olika grad
av foraldrars delaktighet. Nar barnet ar olyckligt eller angsligt kan det krdvas en langre
stunds omfamning av foraldern men vid andra situationer kan det racka med att
foraldrarna bara finns narvarande (Bowlby, 2010). Robertson var den forskare som forde
Bowlbys teori till praktiskt handlande. Han producerade tillsammans med sin fru filmer
om just separation mellan foraldrar och barn da barnen var pa sjukhus. Han visade dem i
USA, Australien och i Europa pa sjukhus, for foraldrar och i skolor (Shields, Pratt, Davis
& Hunter, 2008). Studien av Alsop-Shields & Mohay (2001) visar att Bowlby och
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Robertsons forskningsresultat under 1950- och 1960-talet kom i ratt tidsperiod da
kunskapen angaende spridning av infektionssjukdomar resulterat i &ndrade besoksrutiner
for foraldrar. Foraldrar kunde inte langre forbjudas narvara hos barn pa sjukhus pa grund
av risk for spridning av infektioner. Trots de nya forskningsresultaten accepterade inte
ledningen for sjukhusen att foraldrarna var narvarande pa sjukhuset, de ansag att det
beteende exempelvis oro som barnen uppvisade nér foraldrarna gick efter besdkstimmen
skulle foranleda fortsatt besoksforbud for foréldrarna, de skulle "ld&mna in barnen™
istallet. Bowlby och Robertson fick sin teori publicerad och fortsatte arbeta for foréldrars
deltagande pa sjukhus fran 1940- till 1980-talet. Under 1950- och 1960 -talet arbetade
Bowlby med att dvertyga de sjukvardsansvariga om att systemet for foraldrars
medverkan av barn pa sjukhus maste andras (ibid). I en rapport som redovisades av
James Bowlby for WHO (World Health Organisation) 1951 gestaltade Bowlby de
negativa effekterna pa personlighetsutvecklingen hos barn vid brist pa moders vard de
forsta levnadsaren. | rapporten visade Bolwby pa vilken akut kanslomassig nod sma barn
lider om de skiljs at fran dem som de har en nara anknytning till och darmed kanner och
alskar. | rapporten presenterar Bowlby rekommendationer for att undvika eller lindra de
negativa verkningarna pa anknytningen mellan barn och foréalder (Bowlby, 2010).

Organisationer som paverkar foraldrars inflytande

Det som starkt paverkat foraldrars inflytande i barns vard pa sjukhus internationellt &r en
rapport, The Welfare of Children in Hospital, som Sir Harry Platt presenterade for den
brittiska regeringen ar 1959, den sa kallade Platt Report”(Action for Sick Children,
2011; Alsop-Shields & Mohay, 2001). Harry Platt hade granskat férhallandena for barn
pa sjukhus i England och rapporten innehaller femtiofem rekommendationer for att
forbattra dessa forhallanden, bland annat genom att tillata foraldrar att stanna med sina
barn pa sjukhus. Mddrar, som engagerade sig i att Platt rapportens rekommendationer
tillampades, grundade ar 1961 valdens forsta vardtagarorganisation i England, Mother
Care of Children in Hospital. Grundarna till organisationen upplevde att vardpersonalen
ignorerade rekommendationerna och ar 1962 kunde de med en studie visa att foraldrar
gavs mycket begransade mojligheter att besoka sina barn. Organisationen har bytt namn
ett flertal ganger och heter idag, Action for Sick Children, ASC (ibid.). Ar 1965
grundades, i Forenta staterna, en organisation av Beverley H Johnson, the Association for
the Care of Children's Health. Till en bérjan var enbart vardpersonal tillatna som
medlemmar i organisationen pa grund av radslan att forlora kontrollen av varden till
foraldrarna. Forst ar 1978 fick foraldrar tilltrade in i organisationen och den har sedan
dess bidragit med stort inflytande till manga forbattringar inom varden av barn, samt
deras foraldrar (Alsop-Shields & Mohay, 2001; Johnson, 1990). Johnson startade ar
1992 en ny organisation, som idag heter, the Institute for Patient- and Family-Centered
Care och den har haft stort inflytande pa vard av barn pa sjukhus i Forenta staterna sedan
bildandet (Institute for Patient- and Family-Centered Care, 2012; ). Ar 1970 grundandes
Children in Hospital Ireland, CHI (Children in Hospital Ireland, 2012). | Australien
grundades ar 1973, the Australian Association for the Welfare of Children's Health
(Alsop-Shields & Mohay, 2001; Australian Association for the Welfare of Children's
Health, 2009). Ar 1980 startades i Norden, Nordisk forening for sjuka barns behov
(NOBAB), dar Svenska NOBAB ér integrerad. En moderorganisation EACH, European
Association for Children in Hospital, bildades ar 1993. Medlemslander &r idag Sverige
(NOBAB), Irland (CHI), England (ASC), tretton andra europeiska lander samt Japan.
EACH har utarbetat en standard i enlighet med FN“s Barnkonvention, som fungerar som
en riktlinje for vardpersonalens vard inom barnsjukvarden. Standarden, som aterfinns i
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samtliga av EACH’s medlemsorganisationer, belyser punkter som bland annat foréldrars
medverkan, information till foréldrar och foraldrars medbestimmande (European
Association for Children in Hospital, 2012).

Vardmodeller

Internationellt 6ver tid och med sarskild utgangspunkt fran Robertsons
forskningsresultat, har ett antal vardmodeller inom barnsjukvarden sa som care-by-
parent, partnership-in-care samt family-centered care utvecklats. Integreringen av
vardmodellerna gick langsamt framat, det fanns framfor allt lakare men &ven
sjukskaterskor som ansag att det vore en fordel om foraldrarna inte var med sitt sjuka
barn pa sjukhuset (Alsop-Shields & Mohay, 2001).

En av de vardmodeller som har paverkat foraldrars delaktighet ar care-by-parent som
startades pa 1960-talet i Forenta staterna. Intentionen med modellen var sérskilda care-
by-parents enheter som tillat foraldern att bo med sitt sjuka barn pa sjukhuset. Foraldern
beholl nu foraldraansvaret dver sitt barn medan ansvaret for den specifika sjukvarden var
foreskriven sjukvardspersonalen (Goodband & Jennings, 1992). Care-by-parent
modellen integrerades i Europa, England, forst under 1980-talet (Stainbury, Gray,
Cleary, Davies & Rowlandson, 1986). Stainsbury et al. forklarar da care-by-parent som
en vardmodell dar man tydliggor foralderns roll, ger foraldern ett ansvar i omvardnaden
vilket frigor sjukskoterskan fran vissa lattare omvardnadsuppgifter och mojliggor att hon
mer kan agera som stdd och undervisa foraldern och barnet. Stainsbury et al. menar att
den deltagande foraldern kan vara bade modern och/eller fadern. Det har visar att
modellen har utvecklats sedan 1960-talet och innefattade att féraldern beholl
foraldraansvaret over sitt barn och fick mojlighet att delta i omvardnaden medan
ansvaret for den specifika sjukvarden var foreskriven sjukvardspersonalen. Ytterligare
ses att foraldra begreppet forandrats (ibid.).

| borjan av 1990-talet utvecklade en sjukskoterska, vid namn Anne Casey, i England
vardmodellen Partnership-in-care (Casey, 1995). Modellens grundantaganden utgar fran
att sjukskoterskan erkanner och respekterar familjen som framsta vardgivare for barnet.
Foraldern och sjukskoterskan arbetar tillsammans for att ge omvardnad till det sjuka
barnet. Om foréldern inte finns narvarande ar det sjukskoterskans ansvar att uppratthalla
de omvardnadsrutiner som foraldern annars skulle utfért. Omvardnaden skall utforas pa
ett satt som efterliknar hur foraldern skulle gjort och inte ersattas med sjukhusrutiner. Da
foraldern ar narvarande skall sjukskoterskan, enligt modellen, undervisa och stodja samt
mojliggora att foraldern kan ta informerade beslut betraffande omvardnaden av barnet
(ibid.).

Utifran namnda vardmodeller upplevde Coyne (1996) ett behov av att genomfora en
begreppsanalys pa foraldrars delaktighet. Analysen visade att begreppet inte har nagon
egen definition utan forandras genom utvecklingen av vardmodellerna. Foralder, i
begreppet foraldrars delaktighet, har definierats olika inom varden under de senaste fem
artionden. Omkring ar 1960, stod begreppet foralder i varden for modern, det var
modern som tog hand om och stannade med barnet pa sjukhuset. Sedan 1960-talet har
innebdrden av begreppet forélder forandrats och kan idag innefatta &ven en storre del av
familjen dar aven mor- och farforaldrar kan vara ett stod i omvardnaden av barn pa
sjukhus (ibid.).

Modeller som Care-by-parent och Partnership-in-care har bada haft stort inflytande pa
hur sjukskoterskor idag utfér omvardnaden av barn i samspel med foraldrar. Modellerna
har en brist da de saknar helhetsperspektivet om familjen (Shields, 2010). Family-
centered care ar som en forlangning av de har tva modellerna, den visar vagen for
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vardandet i ett helhetsperspektiv dar barnet star i centrum. Konsekvenser av samtliga
vardhandlingar av barnet paverkar hela familjen och darfor maste varden av barnet
planeras runt hela familjen. Det kraver att vardpersonalen har goda kommunikations-
och férmedlarkunskaper (ibid.). Enligt Institute for Patient- and Family-Centered Care
(2006) definieras familjecentrerad vard som ett forhallningssatt att planera, genomfora
och utvardera vard i ett samspel mellan vardpersonal, patient och familj. Definitionen
baseras pa institutionens grundantaganden for familjecentrerad vard.

e Dignity and Respect. Health care practitioners listen to and honor patient and
family perspectives and choices. Patient and family knowledge, values, beliefs
and cultural backgrounds are incorporated into the planning and delivery of care.
« Information Sharing. Health care practitioners communicate and share
complete and unbiased information with patients and families in ways that are
affirming and useful. Patients and families receive timely, complete and accurate
information in order to effectively participate in care and decision-making.

* Participation. Patients and families are encouraged and supported in
participating in care and decision-making at the level they choose.
« Collaboration. Patients, families, health care practitioners, and hospital leaders
collaborate in policy and program development, implementation and evaluation;
in health care facility design; and in professional education, as well as in the
delivery of care.”
(Institute for Patient- and Family-Centered Care, 2006. sid. 5-6)
En annan definition av familjecentrerad vard ges av Shields, Pratt och Hunter (2006).
Har belyses vikten av familjen, barnet samt sjukvardspersonalen i definitionen som lyder
”a way of caring for children and their families within health services which ensures that
care is planned around the whole family, not just the individual child/person and in

which all the family members are recognised as care recipients” (Shields et al. 2006. sid.
1318).

Omvardnadsteorier med familjeperspektiv i vardandet

Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee (1926-1973) utarbetade i mitten av 1960-talet
en omvardnadsteori som namngavs, Human-to Human Relationship (Pokorny, 2010).
Travelbee beskriver i sin teori att malet for omvardnad var att assistera individen,
familjen eller samhéllet att forebygga eller méta upplevelsen av sjukdom och lidande
samt finna mening i de har upplevelserna. Travelbee foresprakar vikten av att stodja
hoppet for den lidande patienten. Travelbee menade att omvardnad skapas genom
mellanmanskliga moten och relationer (ibid.). Travelbees teoretiska beskrivningar om
familjen som en viktig del i vardandet var historiskt sett, en tidig intention i vetenskapen
omvardnad.

Omvardnadsteoretikern Kirsten M. Swanson (1953-) utvecklade i slutet av 1980-talet sin
omvardnadsmodell, The Caring Model (Wojnar, 2010). | modellen visar Swanson pa fem
grundlaggande processer som bor inga i varje omvardnadshandling: Knowing, Being
with, Doing for, Enabling samt Maintaining belief (ibid.). Swanson (1991) menar att
Knowing ar den process som innebadr att strava mot att férsta innebdérden av en handelse i
en annan manniskas liv. Bade vardgivare samt vardtagare skall delta i
forstaelseprocessen. | den andra processen, Being with, menar hon att vara emotionellt
narvarande for en vardtagare vilket inkluderar att vara fysiskt narvarande, vara
tillganglig samt att dela med sig av kénslor utan att belasta vardtagaren. Med processen,
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Doing for, menas att géra for vardtagaren vad han/hon sjalv skulle gjort om formaga
funnits vilket inkluderar att forutse behov, trosta, agera utifran sin kompetens samt att
beskydda vardtagaren och bevara hans/hennes vardighet. Enabling ar en process dar
vardgivaren underlattar for vardtagaren att ta sig igenom livshandelser genom
information, forklaring, stod, bekrafta kanslor, skapa alternativ samt ge feed-back. Den
process som Swanson kallar Maintaining belief innebér att vardgivaren skall hjélpa
vardtagaren att uppratthalla tron pa sin egen kapacitet att klara 6vergangar i livet sa att
han/hon kan se en meningsfull framtid, kénna tilltro till andra, kdnna ett hogt egenvarde
samt bibehalla hoppet. VVardgivaren skall erbjuda realistisk optimism, hjalpa vardtagaren
finna mening samt sta bakom vardtagaren i alla situationer. Da Swanson i borjan av
1990-talet utformade sin omvardnadsteori, Theory of Caring, var processerna i hennes
omvardnadsmodell sjalva fundamentet i omvardnadsteorin (ibid.). I sin omvardnadsteori
(Middel range) beskriver hon omvardnad som ”Caring is a nurturing way of relating to a
valued other toward whom one feels a personal sense of commitment and
responsibility.” (Swanson, 1991, sid. 162). Vidare beskriver Swanson i sin
omvardnadsteori (Wojnar, 2010) att forutom patienten kan a valued other” innebédra
familjen. Familjen kan, likval som patienten, ses som en person som skall innefattas i
omvardnaden.

Katie Eriksson (1943-) ar en av vara mest kanda omvardnadsforskare fran de Nordiska
landerna (Eriksson, 1987). Katie Erikssons filosofiska omvardnadsteori utgar fran
vardande som ett grundldggande begrepp i omvardnaden. Tre viktiga begrepp syns i
teorin namligen manniska, halsa och vard. Erikssons manniskosyn &r knuten till
forhdllandet mellan individen och ”den andra” vilket innebédr anhoriga, vanner och
yrkesarbetande vérdare. Enligt Katie Eriksson innebér det att individen ar hilsa” i sitt
eget sammanhang och tillsammans med sina néra (familj, vanner), ansar, leker och lar
sig sjalv, en form av naturlig vard. Optimal, eller naturlig vard innebér att individen
genom egna handlingar i samspel med sina nara kan skapa ett kroppsligt valbehag, tillit
och tillfredstéllelse hos sig sjalv. Vardandet menar Eriksson &r delande och detta innebéar
att vara delaktig. Delaktig ar att vara med och delta. VVardandet ar att ansa, leka och lara.
Delande innebér att tva manniskor patient och vardare ar delaktiga av samma helhet
(ibid.).

Delaktighet

Kjellstrom (2012) forklarar begreppet delaktighet som mangtydigt, vilket innebér att det
kan anvandas med skilda betydelser i olika ssmmanhang men dven att manniskor forstar
begreppet pa olika satt. Delaktighet betyder aktiv medverkan vilket innebér att en person
tar del i och medverkar i nagot. Delaktighet férknippas dven med en kansla av att vara
till nytta och ha medinflytande, att kunna paverka. Skillnader finns inom interna och
externa forutsattningar i relation till begreppet delaktighet. Interna forutsattningar ar
knutna till individens vilja, férmagor och férvantningar. De externa forutsattningarna ar
de omstandigheter som finns i situationen, exempelvis tillganglighet och tillfélle, de
omstandigheter som patienten séllan kan paverka men som professionella har ansvar for.
Delaktighet ar en process dar det kréavs en relation mellan tva parter. Patientdelaktighet
har fyra k&nnetecken, det forsta kannetecknet dr en etablerad relation som karakteriseras
av 0msesidighet, respekt, tillit och positiva kanslor. Vid andra kannetecknet maste den
professionella parten 6verlata viss kontroll och makt till patienten. Detta innebar bland
annat att patienten ansvarar for egenvardsuppgifter vilket kan uppnas om vardpersonalen
stodjer patienten. Det tredje k&nnetecknet innebér att information och kunskap delas.
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Informationen maste vara meningsfull for att patienten ska bli delaktig, och maste
utbytas mellan tva parter. Det fjarde kannetecknet &r att det skall vara ett dmsesidigt och
aktivt engagemang av parterna, vilket uttrycks i samtal eller aktiviteter som gors
tillsammans. Detta kréaver att vardpersonal etablerar kontakt, uppmuntrar och stodjer
patienten. Definitionen ar ursprungligen avsedd for relationen mellan sjukskoterska och
patient men kan generaliseras till samtal med foraldrar. Delaktighet gar inte att skapa pa
ett satt utan olika metoder maste anpassas efter sammanhang och medverkande personer.
Individuella beddmningar ar viktiga att géra om patienten vill vara delaktig eller inte.
Parterna kan ha olika syn pa vad delaktighet innebér vilket maste beaktas. | begreppet
delaktighet finns en etisk dimension, vilket handlar om att manniskor ska bli sedda,
lyssnade pa och tagna pa allvar. Det finns de som inte kan, vill eller kommer att kunna
vara delaktiga. De professionella har ansvaret att mota manniskor dar de dr, att genom
kommunikation forsoka forsta och respektera den andre och déarefter anpassa sin
kommunikation (ibid.).

Lagar och forordningar

Nationellt styrs foraldrars deltagande i omvardnaden av barnet pa sjukhus av flertalet
lagar och foreskrifter s som Hélso- och sjukvardslagen (1982:763), Foraldrabalken
(1949:381), Patientsékerhetslagen (2010:659) samt socialstyrelsens foreskrifter och
allménna rad.

| Halso- och sjukvardslagens (1982:763) 2 a § text beskrivs att vardpersonal skall agera
med respekt for patientens sjalvbestammande och integritet samt att varden skall i
mojligaste man utformas och genomforas i samrad med patienten. Tydligt angesi2 b §
att patienten skall fa individanpassad information om bland annat hélsostatus, om
mojligt alternativ pa olika undersokningsmetoder, vard och behandling. | forhallande till
barn beskriver lagtexten att informationen skall lamnas till anhorig. Halso- och
sjukvardslagen staller ytterligare krav pa halso- och sjukvarden i 2 ¢ § samt 3 a §. Hélso-
och sjukvarden skall ge upplysningar, vid lamplig tidpunkt, om férebyggande metoder
for sjukdom eller skada samt ge patienten mojlighet att sjalv valja behandlingsalternativ
om flera alternativa behandlingar finns (ibid.).

I enlighet med foraldrabalken (1949:381) 6 kap. 11 § har vardnadshavarna rétt och
skyldighet att bestamma i fragor som ror barnet. Vardnadshavaren skall, med hansyn till
barnets alder och utveckling, lyssna till barnets synpunkter och nskemal. Vidare
bendmner fordldrabalken att "Barn har ritt till omvéardnad, trygghet och en god fostran.
Barn skall behandlas med aktning for sin person och egenart” (Forédldrabalk 1949:381. 6
kap. 1 8). | 2 § belyses att vardnaden av ett barn galler tills barnet ar arton ar och att
vardnaden innebér att ha ansvar for barnets personliga forhallanden. Vardnadshavaren
skall dven se till att barnets behov, enligt 1 §, blir tillgodosedda och att barnet far den
tillsyn som ar lamplig for barnets alder, utveckling och dvriga omstandigheter (ibid.).

| patientsékerhetslagen (2010:659) 6 kap. aterses samma lagtextinnehall som i
ovannamnda delar av Halso- och sjukvardslagen. | 3 § beskrivs dven delegering av
arbetsuppgifter fran hélso- och sjukvardspersonal till nagon annan, delegering far ske nar
det inte kan komma att inskranka pa kravet om en god och saker vard. Den som
delegerar ansvarar for att den som tilldelas en delegerad uppgift har forutsattningar att
klara uppgiften (ibid.).

Socialstyrelsen har foreskrifter angaende att annan person an hélso- och
sjukvardspersonal kan utfora vard och behandling. | Socialstyrelsens foreskrifter om
bedomningen av om en halso- och sjukvardsatgard kan utféras som egenvard (SOSFS
2009:6) bedoms egenvard som en hélso- och sjukvardsatgard som legitimerad hélso- och
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sjukvardspersonal har bedémt att en person sjalv kan utfora. Halso- och
sjukvardspersonalen utfor bedémning, planering och uppféljning medans patienten sjalv
eller med hjélp av nagon annan utfor egenvarden. Legitimerad sjukskoterska bedémer
om en omvardnadsatgard kan utforas som egenvard. Ansvarig lakare kan i samband med
vardplanering vid inskrivning beddma om en viss omvardnadsatgard kan utféras som
egenvard (ibid.). Socialstyrelsen (2009) skriver dven att foraldrar manga ganger kan ta
ansvar for barnens egenvard. Foraldrar kan lara sig att pa ett tryggt och séakert satt dven
utfora mer avancerade atgarder. Riskanalys maste alltid goras utifran forhallandena i det
enskilda fallet och bedémningen maste genomféras med lyhordhet for familjens
situation och behov av stdd och hjalp. Vikten av information om egenvardens innebérd
samt dtgarden i sig tas upp (ibid.).

Tidigare forskning

Omvardnadsforskning har genomforts under de artionden som foraldrars delaktighet i
barnets omvardnad pa sjukhus har varit en méjlighet for foraldrar. Forskare, bade
internationellt och nationellt, har granskat och redovisat foraldrars delaktighet utifran
familjecentrerad vard (Lundqvist & Nilstun, 2007; Shields et al., 2006; Shields et al.,
2008), sjukskoterskors upplevelser av foraldrars delaktighet (Coyne, 2007; Daneman,
Macaluso & Guzzetta, 2003; Kristensson-Hallstrom & Elander, 1994; Roden, 2005;
Ygge, 2007), barns upplevelser av foraldrars delaktighet (Coyne, 2007) och foraldrars
upplevelser av delaktighet (Blower & Morgan, 2000; Coyne, 1995; Coyne & Cowley,
2007; Ygge & Arnetz, 2004). Vetenskap inom saval omvardnad som psykologi har, i
teoribildningar, belyst vikten av familjen i vardandet av barnet inom slutenvard (Bolwby,
2010; Eriksson, 1987; Pokorny, 2010; Swanson, 1991).

Nationell forskning har redovisat behov av battre arbetsrutiner for att involvera
foraldrarna i omvardnaden av barnet, behov av utbildning inom saval mellanmansklig
kommunikation som kulturskillnader inom svensk halso- och sjukvard (Ygge, Lindholm
& Arnetz, 2006).

Trots forskning, teoribildningar, lagar, foreskrifter samt de omvardnadsteorier/-modeller
som satt ramarna for halso- och sjukvarden, framtrader brister i varden da
sjukvardspersonal inte alltid mojliggor foraldrars delaktighet i den utstrackning som
foraldrar onskar.

Syfte

Syftet med studien var att belysa foraldrars upplevelse av delaktighet i omvardnaden av
sitt barn pa sjukhus.

Metod

Studien genomfordes som en litteraturdversikt enligt Friberg (2006). Utifran syftet
valdes relevanta artiklar, bade kvalitativa och kvantitativa. Artiklarna granskades enligt
kvalitetsbedomningsprotokoll (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011).



Datainsamling

Utifran ett identifierat problemomrade genomsoktes databaser i en inledande
litteraturs6kning for att 6vergripande granska forskningen inom omradet. Inledande
litteratursokning genomfordes under tidsperioden 2012-02-08 och 2012-02-09. Efter
faststélld problemformulering och syfte inleddes den egentliga litteratursékningen via
val av sokord och soktermer. | samtliga sokningar anvandes sékordet omvardnad som
huvudbegrepp vilket 6versattes med nursing alternativt nurs* trunkerad med asterisken®
(utan mellanslag mot ordstammen)(Friberg, 2006; Willman et al., 2011). Omvardnad
kombinerades enligt nedanstaende, pa olika séatt med foraldrar (parents, parental),
upplevelse (perception, experience, feeling) samt delaktighet (participation,
involvement). Sokordsdversikten presenteras i Tabell 1, Bilaga A. Relevanta databaser
for syftet valdes sasom Cinahl, PsykINFO, PubMed, Academic Search Elite, The
Cochrane Library samt SveMed+. Valet gjordes i samrad med handledare, samt utifran
inriktning &mnet omvardnad. Sokningarna utfordes i enlighet med kurslitteraturen
(Friberg, 2006; Willman et al., 2011). Den egentliga litteratursokningen genomfordes
under tidsperioden 2012-02-09 och 2012-03-10. Databaserna Cinahl och PsykINFO gav
bast resultat i form av relevanta vetenskapliga artiklar i relation till syftet. Inga artiklar
patraffades i 6vriga databaserna som lampades for resultatetredovisningen. Ett antal
artiklar aterkom vid flera av s6kningarna och de redovisas inte i sokhistoriken. De
sOkningar dér inga abstrakt l&stes redovisas inte heller i sokhistoriken. Inklusionskriterier
(Friberg, 2006) var att artiklarna skulle beréra foraldrars upplevelser av delaktighet i
omvardnaden. Exklusionskriterier var artiklar som berorde foraldrars upplevelser av
delaktighet vid andra vardinstanser an sjukhus, sdsom priméarvard, skolsjukvard och
hemsjukvard. Exklusion genomfordes dven av artiklar vid granskningsmomentet mellan
urval ett och tva da artiklar fran urval ett inte svarade mot syftet eller saknade
vetenskaplig standard. Studien inkluderar tolv artiklar. Sokhistoriken for den egentliga
litteratursokningen presenteras i Tabell 2, Bilaga B. Utdver databassokningen
genomfordes tjugosju manuella sekundarsokningar (Friberg, 2006; Willman et al., 2011)
utifran granskningen av referenser i de funna artiklarna fran den egentliga
litteraturs6kningen.

Artikelsokning i Cinahl

Vid sokning i Cinahl anvéndes thesaurus Cinahl Headings vid val av deskriptorer
(Friberg, 2006). Vid sokningar efter deskriptorer valdes samtliga som keyword.
Deskriptor nursing med trunkering nurs* anvandes for omvardnad. Deskriptor
participation och involvement for delaktighet. Deskriptor perception, experiences och
feeling for upplevelse. Deskriptor parent anvéndes for foraldrar. Sammanslagningar av
orden parent och participation, parent och perception, parents och experiences samt
parent och involvement anvandes. Inom Boolesk sokteknik anvandes operatorn AND
(med mellanslag fore och efter operatorn) (Friberg, 2006; Willman et al., 2011). Limits
som gjordes vid sokningarna var att artiklarna skulle vara fran ar 2001 till 2012, att de
skulle finnas i full text och att de skulle vara research artiklar. Vid samtliga s6kningar
genomfordes primart en granskning av artiklarnas titlar for att véardera dess
samstammighet med syftet infor val av abstrakt. Vid forsta soktillfallet anvandes
deskriptor nursing AND feeling AND parent vilket gav fyra traffar, ett abstrakt lastes och
gick till urval ett men vid granskning aterstod ingen artikel till urval tva. Vid andra
soktillfallet anvandes deskriptor nursing AND parents experiences AND involvement
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vilket gav fem traffar, samtliga abstrakt lastes och i forsta urvalet aterstod tre artiklar.
Efter att ha granskat artiklarna fran urval ett valdes tva artiklar ut till urval tva. Vid tredje
soktillfallet anvandes deskriptor nursing AND parent perception vilket gav sju tréffar,
nursing ersattes med nurs* i trunkerad form vilket istéllet gav atta traffar, fem abstrakt
lastes och tva artiklar valdes till forsta urvalet. Efter granskning aterstod en artikel till
urval tva. Vid nésta sokning anvandes deskriptor nursing AND parent participation
vilket gav sju tréffar, nursing byttes ut mot nurs* i trunkerad form vilket istéllet gav nio
traffar, sex abstrakt lastes och fem artiklar valdes i forsta urvalet. Efter granskning
aterstod tva artiklar till urval tva. Det genomfordes ytterligare en sékning med deskriptor
nurs* i trunkerad form AND parent involvement, sokningen gav atta traffar dar tre
abstrakt lastes och tva av dem sparades till forsta urvalet, efter granskning kvarstod en
artikel till urval tva.

Artikelsokning i PsykINFO

Infor sokningen i PsykINFO valdes deskriptorer i Thesaurus of Psychological Index
Terms, samtliga deskriptorer som valdes anvéndes i sokningarna som keywords. Vid
sokning anvandes deskriptor nursing for omvardnad, parents och parental for foraldrar,
deskriptor perception for upplevelse och deskriptor participation och involvement for
delaktighet. Ytterligare anvéandes deskriptor informed consent som en underkategori for
delaktighet. Sammanslagning av parents och perception anvandes och likasa parental
och involvement. Inom Boolesk sokteknik anvandes operatorn AND. Limits som gjordes
i sokningarna var peer reviewed journals, artiklar fran 1 januari 2001 och framat samt
artiklar skrivna pa engelska eller svenska. Vid samtliga sokningar genomférdes primart
en granskning av artiklarnas titlar for att vardera dess samstdmmighet med syftet infor
val av abstrakt. Vid soktillfallet anvandes deskriptor nursing AND parents perception
vilket gav fyrahundratretton traffar. FOr att 0ka sensitiviteten lades participation till med
booleska operatorn AND, vilket alstrade tjugofyra traffar, av dem lastes atta abstrakt och
fyra valdes till forsta urvalet. Efter granskning aterstod tva artiklart till urval tva. Vid
nasta sokning anvandes deskriptor nursing AND parental involvement AND perception
vilket gav arton traffar, fyra abstrakt lastes och av dem valdes en artikel ut till forsta
urvalet men vid granskning av artikeln togs den inte med till urval tva. Vid nasta
sokning anvandes deskriptor nursing AND informed consent vilket gav
tvahundraattiofem traffar, genom att lagga till deskriptor parents med booleska operatorn
AND aterstod arton artiklar varav tre abstrakt lastes och tva valdes ut till forsta urvalet.
Efter granskning aterstod en artikel till urval tva.

Artikelsokning i PubMed

Infor sokningen i PubMed valdes deskriptorer i MeSH-thesaurus. Vid sékning
anvandes MeSH-term nursing care for omvardnad och parent for foraldrar. Deskriptor
participation anvéndes for delaktighet som keyword och perception anvéandes for
upplevelse som keyword. Participation och perception saknade MeSH-term. Boolesk
sokoperator var AND. Limits var artiklar fran ar 2001 till 2012 och skrivna pa engelska
eller svenska, abstrakt skulle finnas tillgangligt och artiklarna skulle finnas fritt
tillgangliga i fulltext. Vid samtliga sékningar genomfdrdes primért en granskning av
artiklarnas titlar for att vardera dess samstdammighet med syftet infor val av abstrakt.
Deskriptor som anvandes vid forsta sokningen var nursing care AND parent AND
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participation vilket gav femhundraattio traffar. FOr att 6ka sensitiviteten lades deskriptor
perception till med booleska operatorn AND vilket gav tjugosex tréffar. Har lastes tre
abstract och en artikel valdes ut till urval ett. Efter granskning aterstod ingen artikel till
urval tva. Vid andra soktillfallet anvandes deskriptor nursing care AND parent AND
perception. Denna s6kning gav tjugo traffar varav tre abstrakt lastes och en artikel valdes
till urval ett men efter granskning av artikeln valdes den bort i relation till urval tva.

Artikelsokning i Academic Search Elite

Infor sokningen i Academic Search Elite valdes deskriptorer for sokningen ut i
Thesaurus Subject terms och samtliga deskriptorer valdes som Keywords. Vid
sokningarna anvandes deskriptor nursing for omvardnad, parents eller parental for
foraldrar, perception for upplevelse samt participation eller involvement foér delaktighet.
Sammanslagning anvéandes av deskriptor parents och participation, parental och
participation, parents och perception samt parental och perception. Inom Boolesk
sOkteknik anvandes operatorn AND. Limits som gjordes i sokningarna var Full text och
peer reviewed artiklar skrivna mellan ar 2001-2012 pa engelska spraket. Vid samtliga
sOkningar genomfordes primart en granskning av artiklarnas titlar for att vardera dess
samstammighet med syftet infor val av abstrakt. Vid soktillfallet anvandes deskriptor
nursing AND parents AND participation vilket gav etthundraen tréffar, sex abstrakt
lastes men ingen artikel sparades till urval ett. Vid nasta sokning anvéndes deskriptor
nursing AND parental perception vilket gav trettiofem traffar dér tre abstrakt lastes men
ingen artikel togs vidare till urval ett. | sokningarna aterfanns fyra artiklar som redan
tagits med till forsta eller andra urvalet fran andra databaser varfor de inte tagits med i
statistiken fran den har databasen.

Artikelsokning i The Cochrane Library

Vid sokning i The Cochrane Library anvandes MeSH term enligt thesaurus MeSH
Search. MeSH deskriptor som anvandes var nursing care fér omvardnad, parent for
foraldrar, perception for upplevelse och participation for delaktighet. Inom Boolesk
sOkteknik anvandes operatorn AND. Inga limits gjordes. Vid soktillfallena anvandes
deskriptor nursing care AND parent AND participation, nurs* AND parent AND
participation AND perception. Dessa sokningar gav som mest tvahundratrettiofyra
traffar. Inga titlar svarade mot syftet varfor inga abstract lastes. Alla artiklar var
rewiewartiklar.

Artikelsokning i Svemed+

Vid sokningar i Svemed+ anvandes MeSH termer enligt thesaurus MeSH Search. MeSH
deskriptor som anvandes var nursing care for omvardnad, parents for foraldrar.
Delaktighet och upplevelse saknade MeSH term darfor anvandes participation for
delaktighet och perception for upplevelse som keyword. Inom Boolesk sokteknik
anvandes operatorn AND. Inga limits gjordes. Kombination av deskriptorer genomfordes
som nursing care AND parents participation AND perception. Inga abstract lastes da
titlarna inte svarade pa syftet.
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Manuell artikelsokning

Den manuella s6kningen av sekundarkallor genomfordes pa Goteborgs Biomedicinska
Universitetsbibliotek med stod av bibliotekarie. Manuella s6kningar gjordes inom
vetenskapliga tidsskrifter dar intressanta artikeltitlar, i relation mot syftet, registrerats.
Sokningen genomfordes pa tjugosju vetenskapliga artiklar, en av de tjugosju artiklarna
aterfanns inte i tidskriftssokningen utan bestalldes for granskning genom Halmstads
hogskolebibliotek. Av dessa lastes samtliga abstrakt och tjugotva av dem var inte i linje
med syftet varfor de exkluderades. Dérefter l&stes de kvarvarande fem artiklarna i sin
helhet och efter granskning valdes tre av artiklarna att inga i litteraturéversikten.

Databearbetning

De vetenskapliga artiklar som tagits fram till urval ett delades upp lika mellan de bada
granskarna, utifran befintligt sidantal i artiklarna. De lastes i sin helhet for att analysera
och vardera om de svarade mot litteraturdversiktens syfte genom att granska artiklarnas
syfte och resultat. Utav de granskade artiklarna valdes fem respektive sju artiklar ut av
de bada granskarna. De tolv artiklar som svarade mot syftet delades upp lika
(ursprungliga fem + en respektive ursprungliga sju - en) mellan granskarna och lastes
ytterligare igenom noggrant och granskades enligt kvalitativ och/eller kvantitativ
granskningsprotokoll i kurslitteraturen Willman et al. (2011). Av valda artiklar beddmdes
atta stycken vara av hog kvalitet, tva artiklar bedomdes vara av hog/medelhog kvalitet
samt tva artiklar bedomdes som medel i kvaliteten men integrerades trots det i
litteraturGversikten da de belyste delvis nya intressanta aspekter som svarade mot syftet.
Tva av artiklarna redovisade studier som var sammanslaget kvalitativa och kvantitativa,
tva artiklar redovisade kvantitativa studier medan resterande artiklar redovisar
kvalitativa studier. Sammanfattning av artiklarna presenteras i Artikeloversikt Tabell 3,
Bilaga C. Dataanalysen utfordes i enlighet med Fribergs (2006) beskrivning av
genomforande av litteraturGversikt. Artiklarna lastes ett flertal ganger och fokus lades pa
resultatet. Ur resultaten plockades utsagor ut som kodades. Utsagorna jamférdes med
varandra i syfte att finna likheter och olikheter. Granskarna delade separat in utsagorna i
temagrupper med likartat innehall och jamforde sedan vara resultat med varandra. Nagra
fa andringar gjordes efter diskussion om utsagors tematillhérighet. Utifran de har
temagrupperna vaxte fyra kategorier fram. Resultatet redovisas utifran de har
kategorierna.

Resultat

Utifran de lasta artiklarna kan fyra olika kategorier av delaktighet ses. Foréaldrarnas
upplevelser om delaktighet i barnets omvardnad pa sjukhus kan darfor struktureras upp
enligt féljande; Narvaro, Information, Beslutsfattande samt Praktisk omvardnad.
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Narvaro

De bada studierna som tar upp foraldrars upplevelser av delaktighet av Aein, Alhani,
Mohammadi och Kazemhejad (2009) och Coyne (1995) visar att foraldrar kanner att de
behover vara narvarande pa sjukhuset, de kanner en oro 6ver att lamna 6ver
omvardnaden till sjukvardspersonalen. Foraldrar kanner att det ar viktigt att en
familjemedlem finns ndrvarande. | artikeln av Lam, Chang och Morrissey (2006), som
redovisar kinesiska foraldrars upplevelser av delaktighet da deras barn vardas pa
sjukhus, upplever foraldrar att &ven om barnet ar stabilt i sin sjukdom behovs de pa
sjukhuset for att forsakra sig om barnets sakerhet. | en senare studie skriven av Coyne
tillsammans med Cowley (2007) oroar sig foraldrar for att barnet inte far den omvardnad
de behdver eller att bli forbisett om inte foraldern finns hos barnet. Att barnets behov
inte blir tillgodosedda om inte foréldern &r narvarande. Vilket kan illustreras med
féljande citat:

” Sometimes the ward is really busy they don't have the one to one attention for

Tom (pseudonym) and you feel as a parent that you are better here... you would

never forgive yourself if you weren't there and something went wrong”

(Coyne & Cowley, 2007. sid 898)

| studien angaende barns smarta av Simons, Franck och Robertson (2001) upplever
femton av tjugo foraldrar att de ar delaktiga utifran att delaktighet 4r “att finnas hir”.
Studien gjord i Canada om barn som genomgar dagkirurgi visar att genom sin narvaro pa
sjukhuset upplever foraldrar det positivt och att det har en lugnande och
trostande/uppmuntrande effekt pa barnet, samtidigt som de kan Gvervaka barnet. De
anser att det &r viktigt att narvara (Chapados, Pineault, Tourigny & Vandal, 2002). | en
studie av Coyne (1995) belyses pa ett motsvarande sétt foraldrars kanslor om
nddvéndigheten av ndrvaro for att kunna uppmuntra och trésta barnet och hjalpa till med
ett snabbt tillfrisknande. Aven i Coyne och Cowley's (2007) studie anser foraldrar att det
emotionella vardandets betydelse genom narvaro ar viktigare an att utféra och ha ansvar
for fysisk praktisk omvardnad. Samtidigt kanner foréaldrar att sjukskoterskors
forvantningar och deras brist pa narvaro leder till att foraldrar upplever att de inte bara ar
ansvariga for emotionell omvardnad utan aven den fysiska omvardnaden (ibid.).
Foraldrars upplevelse av att sjukskoterskans arbetsbelastning var for hog belyses i
studien av Coyne (1995). Foraldrar upplever att beslutet om att vara narvarande hos
barnet starks utifran att foraldern upplever att sjukskoterskan har for mycket att gora for
att utfora konsekvent vard till barnet. Studien av Chapados et al. (2001) visar att
foraldrar upplever att familj och véanner &r positiva till deras narvaro hos barnet. Ungeféar
halften av sextiotre foraldrar kénner att de som eventuellt kan tycka att deras nérvaro ar
negativ ar sjukvardspersonalen. Det som skulle kunna fa foraldrar att avsta fran sin
narvaro och sitt stod till sitt barn ar egen sjukdom, handikapp eller en emotionell
oférmaga hos foraldern. Studien visar att nackdelar som foraldrar kanner med sin
narvaro ar stress, svart att se sitt barn sjukt och brister i sina omvardnadskunskaper.
Né&rmare halften av alla foréaldrar, cirka 45 %, ser inga nackdelar med att nérvara. Det
som skulle underlatta for foraldrar i relation till delaktighet i det kdnslomassiga stodet till
sitt sjuka barn ar, mer information, fysiskt, psykiskt, emotionellt och materiellt stod av
sjukvardspersonal (ibid.). I en studie fran Kina menar Lam et al. (2006) att foraldrar
upplever det som en trygghet for barnen genom deras nérvaro vid omvardnadshandlingar
sasom blodprovstagningar och vid insattande av perifera ven kanyler. Coyne och Cowley
(2007) visar att foraldrar upplever att de &r tvungna att félja sjukskoterskans
forvantningar och att de ska ndrvara hela tiden. Det har leder till att vissa foraldrar
upplever att de doljer sin oro/angest da de ska klara situationen for att framsta som den
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”goda fordldern”. Fordldrar i studien frén Kina upplever att de fungerar som en
mellanhand mellan barnet och vardpersonalen sa att barnet inte behdver ha direktkontakt
med personalen. Foraldrar uttrycker att barnen ar radda for vardpersonalen och ser dem
som en symbol for sprutor (Lam et al., 2006).

Information

Enligt Simons et al. (2001) upplever femton av tjugo foraldrar att de ar delaktiga da de
forstar vad som hander med barnet. Undersékningar angaende foraldrars upplevelser
kring delaktighet i varden av smartpaverkade barn visar (He, Vehvildinen -Julkunen,
Polkki & Pietild, 2010) att vissa foréldrar upplever kanslor av osakerhet kring barnets
status och prognos. Foraldrar kénner att sjukskoterskor bor ge mer information och
instruktion angaende barnets sjukdom och status men &ven kring smartlindringsmetoder.
Foraldrar upplever att sjukskoterskan bor spendera mer tid med familjen for att
mojliggora god kommunikation (ibid.). Det belyses pa ett liknande sétt i studien av Lam
et al. (2006) déar foraldrar upplever att sjukskoterskan bor initiera till information om
uppdaterade undersokningsresultat, given vard samt barnets framsteg, framfor allt
angaende tillfallen da foraldern inte varit narvarande. Studien gjord pa foraldrars
upplevelser av delaktighet i behandlingen av barns smérta av Simons et al. (2001), visar
att foraldrar upplever oro 6ver barnets smarta. De upplever att de smartlindrande
atgarderna inte ar tillrackliga och att de saknar tillracklig information om planerade
genomforda vardatgarder. Forskningen visar aven att de flesta foraldrar inte ber
sjukskaterskan om information da de upplever att det kan ses som att de inte litar pa
sjukskoterskans omddme (ibid.). Immigrerade foraldrars upplevelser betréffande
avsaknad av information eller att inte ha forstatt informationen om varden av det sjuka
barnet gestaltas av Davies, Contro, Larson och Widger (2010). De menar att de foraldrar
som inte far eller inte kan forsta information upplever ensamhet och hoppldshet.
Foraldrar uttrycker kanslor som frustration, hjalploshet, aggression men dven skuld 6ver
att i vissa fall inte kunna gora sig forstadda pa grund av bristande sprakforstaelse.
Foraldrar beskriver att de, manader eller ar efter barns sjukhusvistelse fortfarande kan
kanna vemod, sorg, forvirring och otillfredsstallelse (ibid.).

“On the third day . . . they took both infants, and they took a long time. They
wouldn’t bring them back, and I started to worry. Then they brought me only one.
I said, “Why don’t you bring the other one?’ It was 1:00 AM, and no one wanted
to tell me anything. . . . I said, “What happened? Did they kidnap him or what?’
The nurse said, ‘Don’t worry, everything is going to be fine. Your infant is having
some tests done. They’ll explain it to you later.” The whole night went by, and
they didn’t explain it to me.”
(Davies et al., 2010. sid. 861)
Aven i en svensk studie av Ygge och Arnetz (2004) som redovisar foraldrars upplevelser
av delaktighet i varden av kroniskt sjuka barn pa sjukhus, upplever foréaldrarna att
ovissheten innan information tillhandahalls &r svarast att hantera. Féréaldrar anser att det
ar battre att fa negativ information angaende barnet an ingen information alls.
Foraldrarna upplever att tiden innan diagnosen ar faststalld &r en tid av kaos och
turbulens och att de anda 6nskar fa information om mdjliga diagnoser, preliminara
prognoser och tydliga instruktioner om hur de kan hantera situationen (ibid.). Ytterligare
beskriver Davies et al., (2010) upplevelser fran foraldrar som tilldelats basinformation
eller forstatt basen i informationen. Foréaldrarna uttrycker att de forstar helheten men inte
detaljerna i den givna informationen, de upplever oro, sorg, radsla och férlorad kontroll
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samt har obesvarade fragor. Tilliten till sjukvardspersonalen &r lag. Studien visar pa
motsatsforhallande genom att de foraldrar som fatt ingaende information och forstatt
detaljer i informationen upplever att de &r inférstadda med vad som hander kring barnen.
De upplever mindre oro och aggression och har mindre obesvarade fragor. De foraldrar
som fatt ingaende information med héansyn tagen till deras fragor, kanslor och radslor
upplever sig informerade, trygga och mindre oroliga och dngsliga. De ar néjda med
barnets vard, har tillit till vardpersonalen och har mindre obesvarade fragor (ibid.). He et
al. (2010) beskriver pa ett liknande stt att cirka 85 % av tvahundrasex foraldrar var
ndjda med given information betréffande barnets operativa ingrepp samt hur
aterhamtningsprocessen kommer gestalta sig. Undersokningarna visar att cirka 2/3 av de
intervjuade foraldrarna upplever att de fatt tillrackligt med information angaende barnets
smarta och olika smartlindringsmetoder. Ytterligare beskrivs att mer &n 80 % av
foraldrarna upplever att de far goda majligheter att stalla fragor angaende barnets status
och behandling (ibid).

Beslutsfattande

I Brinchmann, Forde och Nortvedts (2002) studie poangterar foraldrar vikten av
upplevelsen/kanslan av att vara en del i beslutsfattandet vid svara beslut men att inte
sjélva behova ta det slutgiltiga beslutet. De har positiva upplevelser av att vara
inkluderade utan att ta beslutet. De kanner att de inte far all information men kénner
anda att besluten inte tas 6ver “huvudet” pa dem (ibid.) Foraldrar upplever att efter att de
fatt ingdende information och forstatt detaljerna i den, forstar de vad som hander och kan
ta beslut. Tillsammans leder det till mindre aggressioner, oro och farre fragetecken
angaende planering och genomfdrandet av behandlings och omvardnadsatgarder (Davies
et al., 2010). Studien av McKenna, Collier, Hewitt och Blake (2010) visar att foraldrar
som upplever att de fatt information om valmajligheter angdende behandlingar for barnet
anser att det varit ett latt beslut att medverka till. De foréldrar som upplever att beslutet
om behandling och omvardnadsatgarder som tagits inte foregatts av information,
upplever samtidigt att det ar ett svart beslut att medverka till. Foraldrar upplever att
lakaren ar i majoritet i beslutsfattandet angaende behandlings och omvardnadsatgérder.
Foraldrar onskar att de sjalva kunde vara i majoritet i beslutsfattandet, men da maste mer
tid ges for foraldrar att reflektera i en beslutsprocess. Foréaldrar med hogre utbildning
rapporterar att de upplever en snavare tidsperiod for ett stallningstagande och beslut i
behandlings- och omvardnadsatgarder. Yngre foraldrar onskar och far mer stod till
familjen fran sjukvardspersonal i relation till beslutfattande om behandlingar- och
omvaérdnadsétgarder. Aldre foraldrar onskar och far mer sikter fran olika medicinska
professionaliteter infor beslutsfattande om behandlings- och omvardandsatgarder (ibid.).

Praktisk omvardnad

| en studie av Chapados et al. (2002), som riktar sig mot foréldrars upplevelser av
delaktighet i den fysiska omvardnaden av barnet pa dagkirurgi, menar foraldrar att
inneborden av att vara delaktig i den fysiska omvardnaden av barn ar nédvandigt,
lugnande, empatiskt samt av nytta. Enligt samma foraldrar kan enbart oférmaga hos
foraldern eller barnets status fa dem att avsta fran att vara aktiva i den fysiska
omvardnaden av barnet. Foraldrar menar att fordelarna med att vara aktiv i den fysiska
omvardnaden av barnet genom att trosta/uppmuntra, kunna évervaka och géra nytta
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medfor att det upplevs lugnande for bade foralder och barn (ibid.). Aven i studien av
Coyne (1995) angav samtliga foraldrar som intervjuades att deras delaktighet i
omvardnaden ar nédvandig for barnens kanslomassiga och psykiska valbefinnande.
Intervjuer med madrar till barn som vardas pa sjukhus i Iran (Aein et al., 2009) visar att
modrarna upplever att deras roll ar att bista barnen med basal omvardnad men dven med
specifik omvardnad. Vissa av modrarna uppger att de inte vill utfora specifik omvardnad
av rédsla for att skada barnet eller att de anser att sjukskéterskan ar mer kompetent for
uppgiften (ibid.). Da Coyne och Cowley (2007) intervjuade foraldrar om deras
upplevelser av delaktighet i barnets omvardnad framkom att foraldrar anser att det inte ar
av lika stor vikt att utfora och ansvara for den fysiskt praktiska omvardnaden som att
vara narvarande och ge emotionellt stod till sitt barn. | studien uppger foraldrar att de
kanner sig villiga att utfora basal omvardnad men att de tar avstand fran att utfora
teknisk specifik omvardnad. De anser att de saknar erfarenhet och kunskap att utfora
teknisk specifik omvardnad, sjukskoterskan upplevs som ansvarig for uppgiften pa grund
av sin tréning och expertis. Foraldrar uppger att de upplever oro att orsaka smérta, skada
och eller obehag vid genomférandet av teknisk specifik omvardnad pa sina barn.
Undantaget i studien var foraldrar till barn med kronisk sjukdom vilka ansag sig som
experter pa viss specifik omvardnad (ibid.). Liknande innebdrd redovisar Coyne (1995) i
en tidigare studie, dar foraldrar &r installda pa att utféra den omvardnad de &r vana vid
fran hemmet. Det innebér basal omvardnad sasom badning och pakladning men aven i
vissa fall mer specifik omvardnad sasom stomivard och katetrisering. I flera studier
(Lam et al., 2006; Blower & Morgan, 2000) redovisas att foraldrar &r villiga att fortsatta
att ombesorja den basala omvardnaden av barnen pa sjukhus sasom badning, matning
och blgjbyten. Samtliga foraldrarna som intervjuades av Lam et al. (2006) ansag att
sjukhusets rutiner inte passar deras barn och att de stannar nara barnen for att ombesorja
den individanpassade dagliga omvardnaden. Vilket kan illustreras med féljande citat:

| know that there is napkin round every several hours. If he (my son) has his
bowel open just after the napkin round, he has to wait for several hours with
the faeces [!] irritating his buttocks. We cannot expect the nurses to change the
child’s napkin once it is wet or dirty. If [ am here, I can change it myself.”
(Lam et al., 2006. sid. 540)
Vissa foraldrar uttrycker att sjukskoterskan oftare bor fraga foraldrarna om de behover
hjalp da den basala omvardnaden kompliceras, som vid badning av ett barn med
exempelvis PVK (Lam et al., 2006). Trots att foraldrar generellt tar avstand till att utfora
specifik omvardnad ar de dnda villiga att lara sig om det ar nodvandigt for att kunna
skota barnet i hemmet (Coyne & Cowley, 2007). Det samma redovisas dven i studien av
Blower och Morgan (2000). | samma studie upplever vissa foraldrar att de vill utféra viss
specifik omvardnad sasom att mata kroppstemperatur, puls och andning. Vissa foraldrar
uttrycker att genom att delta i omvardnadshandlingar kanner de sig nyttiga samt att de
avlastar och hjalper upptagen sjukvardspersonal (ibid.).
De intervjuade modrarna i Iran (Aein et al., 2009) upplever att de saknar information om
sjukskaterskans forvantningar pa deras delaktighet i omvardnaden. De kanner att
sjukskoterskan forvantar sig att de skall utféra omvardnadshandlingar som de anser ar
sjukskaterskans ansvar att utfora. De anser att sjukskoterskan alagger dem att ta for stort
ansvar for omvardnaden utan att forst kontrollera deras formaga och behov av dels
végledning men dven avlastning, vilket, enligt mddrarna, leder till forsémrad
vardkvalitet for barnet. De upplever missnoje 6ver att de inte har fatt tillracklig traning
eller tillracklig information betraffande sjukskoterskans specifika omvardnad for att
kunna utféra den. Modrarna uppger att de lar sig omvardnadshandlingar genom att iaktta
sjukskaterskan da hon arbetar alternativt att andra foraldrar pa sjukhuset instruerar
(ibid.). Enligt Blower och Morgan (2000) upplever cirka 35 % av fyrtio foréldrar att de
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inte fatt diskutera med sjukskéterskan om vilken omvardnad de dnskar delta i, vilket
leder till att vissa foraldrar upplever att de gér mer &n vad de 6nskar och vissa foréldrar
upplever att de inte far mojlighet att delta i den utstrackning de 6nskar. Samtliga
foraldrar som intervjuades av Ygge och Arnetz (2004) uppger att de vid tillfallen inte
varit informerade om vad som skall ske och hur deras delaktighet i
omvardnadshandlingen forvantas se ut. Foraldrar upplever att de aldrig blir tillfragade
om de vill delta, sjukskoterskan tar det for givet enligt foraldrarna (ibid.). Vilket kan
illustreras med foljande citat:

”The nurses took it for granted thet [!] parents should participate, but not to

what extent. There is a difference between being the one that offers emotional

support to the child and being the one that has to hold him still during a painful

procedure.”

(Ygge & Arnetz, 2004, sid 220).

Att utféra omvardnadshandlingar trots att man inte kanner sig bekvam med det for att
mota upp mot sjukskoterskans forvantningar beskrivs av foraldrar i studien av Coyne
och Cowley (2007). Foraldrarna uttrycker att de utfor omvardnad som de inte kénner sig
kompetenta for dels for att inte férsumma sitt barn men dven for att bidra till en god
relation med sjukskoterskan. Forédldrar upplever att en god relation ger hogre
sannorlikhet for att sjukskaoterskans vard till barnet blir av hogre kvalitet. Foraldrar
uppger att de lever i en stress situation da barnet ar pa sjukhus. Att sedan ocksa forvantas
utfora sjukskoterskans omvardnad upplevs av foraldrarna som nagot betungande, som en
belastning och som uttdmmande av deras coping-resurser (ibid.). Vilket kan illustreras
med fdljande citat:

”Basically as a parent it feels like you are doing everything and it’s very

exhausting...l find it very very tiring so does my husband, partly because your

emotionally quite stressed in that she’s on the whole not very happy and you’re

worrying about the fact of the operation tomorrow or whatever happens to be but

partly cos you are basically doing all the caring.”

(Coyne & Cowley, 2007. sid 899)

Enligt studien av He et al. (2010) redovisas att mer an 80 % av tvahundrasex intervjuade
foraldrar till smartpaverkade barn upplever att de fatt instruktioner om
omvardnadsmetoder i vardandet att lindra barnets smarta. Trots instruktionerna uppger
hélften av foraldrarna att de inte har en klar bild dver hur omvardnadsaktiviteten skall
genomforas for att uppna smartstillande effekt for det lidande barnet. Av de féréldrar som
ingick i studien av Chapados et al. (2002) tycker 45 % av femtioen foraldrar att
delaktigheten i omvardnaden av barnet kan underlattas med mer information, 50 % av
foraldrarna anser att individanpassat fysiskt/psykiskt och materiellt stod kan underlatta
for dem att vara delaktiga i barnets omvardnad. | den har studien uttrycker aven foraldrar
att sjukvardspersonalen bade tycker det ar positivt med foraldradeltagande men &ven att
viss personal tycker att foraldrarna inte bor delta i omvardnaden av barnet (ibid.).
Foraldrar (Coyne & Cowley, 2007; Aein, 2009) uttrycker en oro 6ver att lamna dver
omvardnaden av barnet till sjukvardpersonalen. Foraldrar upplever att sjukskoterskan ar
alltfér tungt arbetsbelastad och att barnets behov kan blir forbisett om foraldern inte ar
dar och utfor omvardnadsatgarder. Den upplevda oron dver att Iamna 6ver barnets
omvardnad till sjukvardpersonalen belyses dven i studien av Lam et al. (2006). Foraldrar
kommunicerar sin oro i samband med iakttagelse av sjukskoterskans héga
arbetsbelastning och att de inte har mojlighet, enligt foraldrar, att se fordndringar hos
barn lika snabbt som en 6vervakande forélder. Foraldrar upplever att de, genom att
dvervaka sitt barn, oftast ar de forsta som upptacker barns problem sasom cyanos,
feberkramper, allergiska reaktioner pa lakemedel samt incidenter med PVK. Ytterligare
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upplever foréldrar att de kdnner igen sitt barns kanslor, karaktar och beteende och kanner
oro Over att sjukskoterskan, som inte har foralderns insikt, kan misstolka barnets behov
(ibid.).

Diskussion

Metoddiskussion

Utifran uppsatt problemformulering genomférdes en litteraturdversikt dar syftet var att
belysa foraldrars upplevelse av delaktighet i omvardnad av barnet pa sjukhus. Vid
inledande sokningar upptéacktes att mycket fanns skrivet om amnet, dock handlade
manga artiklar om hemsjukvard, barnavardcentraler och skolhalsovard vilka
exkluderades da litteraturversikten inriktades enbart pa barn pa sjukhus. Det har kan
vara en svaghet for litteraturversiktens resultat da enbart tolv vetenskapliga artiklar
kom att inkluderas. Sékorden fastslogs separat vid varje databas utifran deras thesaurus
vilket inte alltid var helt sjalvklart. MeSH-thesaurus saknade 6verséttning for upplevelse
och delaktighet, vilket kan ses som en svaghet inom thesaurus. Utifran det anvandes
perception och participation, en dversattning som tagits fran engelskt lexikon (Folkets
Lexikon, u.d.), valet av Gversattning ses som en styrka da sokorden aterfanns i manga av
de vetenskapliga artiklarna som kom att svara mot syftet. Sokningar gjordes i flera olika
databaser for att tacka in sa stort omrade som mojligt. Relevanta vetenskapliga artiklar
hittades bara i databaserna Cinahl, PsykINFO och genom manuell sékning via andra
artiklars referenser. Aven i Academic Search Elite hittades artiklar som svarade pa syftet
men dessa hade redan valts ut i andra databaser. Databaser utanfor amnesomradet
omvardnad exkluderades. | efterhand diskuteras om detta inte kan ses som en svaghet for
litteraturGversikten da sjukskoterskan manga ganger har en pedagogisk roll i samspelet
med foraldrar. Vid exkluderingen av exempelvis ERIC kan information som hade svarat
mot syftet gatt forlorad.

Samma forfattare aterkom i sokningarna, dels som fristaende forfattare till studier men
aven i sammarbete med andra forfattare. Det kan tyda pa att forskarna ar insatta i amnet
men det kan ocksa vara en svaghet att anvanda sig av fér manga artiklar av en och
samma forfattare om de inte bidrar till ny kunskap. Efter genomlésning av abstract
valdes tjugotva artiklar ut for vidare bearbetning. De lastes i sin helhet och granskades
efter relevans mot syftet samt vetenskaplig kvalitet. Av de tjugotva valdes nio att inga i
studien. Den manuella s6kningen gav manga traffar dar vi laste igenom abstracten och
slutligen valdes tre relevanta artiklar ut. Ytterligare lasning av hela artiklarna gjordes for
att sedan bearbeta resultatdelen mer djupgaende.

En limits lades pa artiklar fran 2001 och framéat under s6kningarna i databaserna. | alla
databaser skulle artiklarna vara skrivna pa engelska. Vid den manuella sékningen
hittades dven en &ldre artikel fran 1995 som valdes att inga da den svarade bra pa syftet
och tillférde ny intressant fakta. Infor sékningen fanns en forvantning pa att de artiklar
som hittas skulle vara kvalitativa da vi inte trodde att kvantitativa studier gjordes for att
studera upplevelser. Trots det fann vi tva renodlade kvantitativa studier samt ytterligare
tva som kombinerat kvantitativ och kvalitativ forskning. Det kan innebara att
litteraturGversikten far en bredare vetenskaplig grund dér upplevelserna belyses fran
olika vetenskapliga vinklingar, det kan innebéara en styrka for litteraturdversikten.

De vetenskapliga artiklarna kom fran hela varlden da det framkommit i bakgrunden att i
manga olika lander arbetar sjukhusen med familjecentrerad vard, sa som i Sverige, varpa
alla 1ander inkluderades.
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Databearbetningen har gjorts av tva personer som last halften av artiklarna var och
plockat ut utsagor om upplevelser av delaktighet ur artiklarna. Badas utsagor samlades
och separat grupperades utsagorna i temagrupper. Dérefter jamfordes och diskuterades
de olika grupperna och fyra kategorier véaxte fram. Det kan ses som en svaghet att vi som
noviser inom vetenskaplig granskning kan ha missat eller missuppfattat artiklarnas
resultat. Att vi darav inte kategoriserat upplevelserna i tillrackligt manga- alternativt i
missvisande kategorigrupper, kan det finnas ytterligare kategorier? En annan intern
validitetsrisk vi kan se med var databearbetning ar att da inte samtliga artiklar
bearbetades av oss bada tva finns risken att vissa upplevelser har tolkas pa ett partiskt
satt och inte fatt lika stort utrymme i utsagorna som om nagon annan skulle bearbetat
samma artikel. Ett alternativ till vart tillvagagangssétt vore att bada bearbetade samtliga
artiklar och separat tog fram utsagor. Pa det viset tordes risken for att utsagor inte ges
relevant utrymme minimeras.

Resultatdiskussion

Kvaliten pa artiklarna bedémdes enligt protokoll for kvalitetsbedémning av bade
kvalitativa och kvantitativa studier (Willman et al., 2011). Den beddmning som gjordes
resulterade i atta artiklar med hog kvalitet, tva med medel/hdg kvalitet och tva med
medel kvalitet. Hansyn togs, i enlighet med Willmans protokoll, till urval och bortfall,
analysens kvalitet, etiska aspekter samt genusperspektivet. Det bor tillaggas att
protokollen inte &r utformade sa att den sammanfattade bedémningen nédvandigtvis blir
densamma om nagon annan gor en beddmning av samma artikel, varfor reliabiliteten pa
sjalva bedomningsinstrumentet kan ifragasattas.

Urvalen som redovisas i artiklarna ar relevanta i forhallande till forskningsansatsen, de
studier med kvantitativ ansats har hogre informantantal varav den ena studien redovisar
bortfall. Det har ar den enda studien som ingdr i resultatet som visar pa bortfall. Risken
med analysen av innehallet i kvantitativa studier kan vara att det har varit for litet urval
vid studierna. Resultatet kan vara missvisande med for fa informanter vilket inte upplevs
som ett problem da kvantitativa studier avser att studera fenomen som till exempel
upplevelser. Samtliga studier har enligt var bedémning tydligt beskrivit analysen av
informationen. Det var till stor del kvalitativa studier som kom att inga i studien vilket i
sig ar relevant i forhallande till syftet som avser att granska personers upplevelser
(Friberg, 2006). Inom de kvalitativa resultatartiklar som ingar aterfinns metodologiska
ansatser i form av tre grounded theory, tva fenomenologiska, tva semistrukturerade
intervjuer samt en tematisk intervjuanalys. De artiklar som kombinerat kvalitativ och
kvantitativ metod anvande sig av frdgeformular som inneholl bade statistiska samt
deskriptiva delar, resultaten belyste upplevelser. De kvantitativa studierna anvande
Clinical Controlled Trial samt ett deskriptivt intervjuformular som metod vilket vi anser
gav bra resultat utifran vart syfte. Samtliga artiklar utom Coyne (1995) hade genomgatt
en etisk provning, vilket anses styrka vetenskapligheten bakom litteraturéversikten.
Trots avsaknad av etisk prévning valdes Coyne (1995) att inga i resultatet da vi ansag att
den tillforde intressant fakta.

Da artiklarna inte exkluderades utifran kulturella skillnader innebar det att
genusaspekten blev synlig i artiklarna trots att ingen av de studier som granskats tar upp
genus perspektivet. Tydligt ses att artiklar fran lander med annan kultur och religios
grund har en annan konsfordelning, inom foraldrars delaktighet i omvardnaden av
barnet, &n i vastvarlden. Som ett exempel belyser studien av Aein et al. (2009) att enbart
modrar ses delaktiga i omvardnaden av sitt barn pa sjukhus. Det skall trots det tillaggas
att &ven i véstvarlden ar det modrarna till barnen som framfor allt deltagit i studierna.
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Urvalet av foréaldrar har generellt gjorts utifran barnens sjukdomar alternativt pa vilken
avdelning barnet vistas under sjukhusvistelsen. Enbart studien av McKenna et al. (2010)
diskuterar skillnader i upplevelser utifran foraldrars olikheter sa som alder och
utbildning.

Vid aterkoppling till de tidsskrifter dar artiklarna publicerats granskades tidsskrifternas
impact factor (Willman et al., 2011). Det framkom att enligt Journal Citation Report
(2009) aterfinns sex av de vetenskapliga tidsskrifterna, inom omvardnadsomradet, pa
ranking dver fyrtio, en vetenskaplig tidsskrift rankas trea inom pediatrikomradet och de
kvarstaende fem vetenskapliga tidsskrifterna aterfanns inte pa rankinglistor. De har
siffrorna stodjer att fler an hélften av valda vetenskapliga resultatartiklar & hamtade ur
val ansedda tidsskrifter. Det kan stodja hog standard av litteraturoversiktens
resultatartiklar vilket tyder pa att litteraturéversiktens resultat haller hdg intern validitet
(Willman et al., 2011).

Syftet med litteraturdversikten var att belysa hur foraldrar upplever delaktighet i sitt
barns omvardnad pa sjukhus vilket resultatet redovisar. Problemformuleringen lyfte fram
var upplevelse av att halso- och sjukvardspersonal inte alltid mojliggor foraldrars
delaktighet i den utstrackning som foraldrar dnskar. Resultatet styrker upplevt problem
till viss del men lyfter dven fram foraldrars positiva upplevelser betraffande hélso- och
sjukvardspersonalens agerande for foraldrars delaktighet.

I slutskedet av sammanstallningen av resultatet har en ny vérdering av valda artiklar
kommit att goras da vi generellt upplevt en avsaknad av begreppsférklaringar i
artiklarna, vilket innebdr att vetenskapligheten kan diskuteras ytterligare. Dock &r de
flesta av de begrepp som inte forklaras foréldrars egenbeskrivna upplevelser och i en
intervjusituation kan det vara svart att fa forklaringar pa samtliga uttryck som
informanten ger. | en litteraturéversikt som denna blir det darfor svart att séga att
samtliga fordldrar ldgger samma innebord 1 uttryck som exempelvis “basal omvardnad”,
”trost”, “emotionell vard”, nirvaro”. Det innebér att en litteraturdversikt kan vara
genomforbar men att forsoka astadkomma en metasyntes (Friberg, 2006) av de valda
artiklarna vore betydligt svarare om inte omgjligt. Validiteten i en metasyntes av det

slaget kan ifragasattas.

Trots flera ars skillnad pa artiklarna syns det i Coyne (1995), Aein et al. (2009), och
Chapados et al. (2002) att foraldrar har samma asikter om hur viktigt det ar att vara
narvarande och att vara ett stod for sina barn pa sjukhus. Foréldrar gor detta for att
barnen skall kéanna sig trygga. Bade i Coyne och Cowley (2007) samt Coyne (1995)
upplever foréaldrar att sjukskoterskorna har alldeles for hog arbetsbelastning och att de
inte har tid med barnen. | en artikel av Coyne (2007) belyses sjukskéterskans synvinkel
pa foraldrars delaktighet av barn pa sjukhus. Sjukskéterskan upplever inte att hon har
nagra forvantningar pa foraldrar. Sjukskoterskan upplever att foraldrar véljer att vara
delaktiga utifran sitt egna personliga samvete, att de ser andra foraldrar som finns
narvarande samt for att sjukskoterskan har for stor arbetsbelastning. Trots detta visade
samma studie att sjukskoterskor forvantar sig att foraldrar skall stanna och utféra
kanslomassig omvardnad, fysisk omvardnad om barnet och till viss del specifik
omvardnad (ibid). Sjukskoterskor far stod i patientsékerhetslagen (2010:659) 6 kap. i att
delegera vissa arbetsuppgifter till nagon annan, i detta fall exempelvis foraldrar.
Delegering far ske nar det inte kan inskranka pa kravet pa en god och sdker vard. Den
som delegerar maste dock vara saker pa att den som tilldelas en delegerad uppgift har
forutsattningar att klara den. Det redovisas, i flera av de artiklar som ingar i resultatet, att
foraldrar forvantades utfora specifik omvardnad (Aein et al., 2009; Blower & Morgan,
2000; Coyne, 1995; Coyne & Cowley, 2007). Det som inte framkom i resultatet & om
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foraldrar har fatt uppgifterna som en delegering eller bara forvantades skéta dessa.
Foraldrar i studien av Coyne och Cowley (2007) kénner att sjukskoterskorna har
forvantningar pa vad de skall gora, att de skall utféra bade den emotionella och den
fysiska omvardnaden.

| studien av Simons et al. (2001) uppger 75 % av foraldrarna att de ar ngjda med
delaktigheten av att bara finnas dar och att forsta det som sker. Liknande gar att se i
studien av Coyne och Cowley (2007) dar foraldrar anser att det &r viktigare att utféra den
emotionella varden och att finnas dar &n att utféra den praktiska omvardnaden. Réacker
det som foralder att bara vara delaktighet i den utstrackningen eller tycker
sjukvardspersonal att det kravs mer av foraldrar? I en studie av Coyne (2007) framkom
det att sjukskoterskor forvantade sig att foréldrar skulle ta hand om den emotionella
varden och aven utfora barnets dagliga omvardnad men aven en del specifika
omvardnadsatgarder. Detta visar att sjukskdéterskor forvantar sig att foraldrar skoter om
barnet till storsta delen och inte bara finns narvarande. Foraldrar och sjukskoterskor har
kanske inte samma uppfattning av vad delaktigheten innebér. I Kjellstrom (2012)
forklaras just att olika parter har olika syn pa vad delaktighet innebéar. Detta kan gora att
det uppstar missforstand mellan sjukskéterskor och foraldrar betraffande i vilken
utstrackning de skall vara delaktiga. Det finns de som inte kan eller vill vara delaktiga.
Studien av Chapados et al. (2002) redovisar att det som skulle fa foraldrar att inte vara
delaktiga i barns omvardnad ar egen sjukdom, handikapp eller emotionell oférmaga hos
foraldern.

I samma studie, redovisar Chapados et al., foraldrars upplevelser av att
sjukvardspersonal skulle vara negativt installd till foraldrars deltagande, bade
betraffande foraldrars deltagande i omvardnaden av barnet men aven féraldrars narvaro
pa dagkirurgiska avdelningar. Studien genomfdrdes i Canada i slutet av 1990-talet,
professionella sjukskaterskor borde inte arbeta efter den har installningen da de, i
Canada vid den tidpunkten, arbetade med modellen Familjecentrerad vard (ibid.). Det ar
en forpliktelse inom sjukskoterskans yrkesansvar att vara uppdaterad inom géllande
vardmodell. Ingen av de andra artiklarna i resultatet belyser liknande
foraldraupplevelser. Var foréldrarnas upplevelse inom dagkirurgin i Canada unik eller
forekommer det, inom familjecentrerad vard, att sjukskaoterskor ar negativa till foraldrars
deltagande internationellt sett? Nar Coyne (2007), i en studie, granskade engelska
sjukskoterskors upplevelser om féraldrars deltagande framkom att sjukskdterskor
uttryckte att foraldrar kunde orsakade problem och stéra rutinen pa avdelningen.
Sjukskoterskor ansédg att fordldrar ofta hade for mycket bagage” med sig till sjukhuset,
sa som kraftig oro, tidigare negativa upplevelser av sjukvard samt misstro till
sjukvardspersonal (ibid.). | fler studier redovisas foraldrars forvantningar pa
sjukskoterskans roll, som enligt sjukskaterskors upplevelser inte &r realistiska och
applicerbara i klinisk verksamhet. Sjukskoterskor beskriver att foraldrar kan utdka redan
belastade sjukskaterskors arbetsbelastning genom att inte hjalpa till med varden av
barnet eller standigt be om hjélp i varden av barnet (Coyne, 2007; Roden, 2005).
Foraldrar som sokte information fran sjukskoterskan ansags tidskravande och ifragasatte
foraldrar barnets behandling upplevde sjukskoterskor att deras aktoritet ifragasattes
(Coyne, 2007). I studien framkommer &ven att sjukskoterskor upplever att vissa foréldrar
inte foljde sjukhusets hygienrutiner och att de darfor ansags som en héalsorisk for sina
och andras barn genom sin narvaro pa sjukhuset (ibid.). I en studie av Daneman et al.
(2003), genomford i USA, omnamns sjukskoterskors negativa attityd mot foréaldrars
delaktighet enbart vad galler foraldrar som utfor teknisk omvardnad vilket
sjukskoterskor ser som riskdeltagande. Hur langt har da Sverige kommit i att forandra
sjukskaterskors attityd i den har fragan? Ygge utforde (2007) en studie for att belysa
svenska sjukskoterskors upplevelser om foraldrars delaktighet. Studien redovisar att

21



svenska sjukskoterskor ar positiva till foraldrars delaktighet men att yttre
omsténdigheter, som nedskarningar och tidsbrist, kan innebdéra att sjukskoterskor inte
kan utfora familjecentrerad vard i den utstrackning de énskar. Sjukskoterskor i studien
uttrycker inga negativa asikter kring foraldrars delaktighet (ibid.). I vissa studier
redovisas att om sjukskoterskan sjalv har barn, ledande position pa arbetet samt langre
yrkeserfarenhet paverkas hennes attityd mot foraldrars delaktighet i en positiv riktning
(Daneman et al., 2003; Kristensson-Hallstrom & Elander, 1994).

Utover negativa attityder belyser manga studier sjukskoterskors positiva kanslor
betraffande foréldrars delaktighet (Daneman et al., 2003; Kristensson-Hallstrom &
Elander, 1994; Roden, 2005). Vad innebdr det har i det kliniska vardandet for
foraldrarna? De negativa attityder som redovisas i studier angaende sjukskdéterskors
upplevelser om foréldrars delaktighet redovisas inte i samma utstrackning i studier
riktade pa foraldrars upplevelser. Orsaken till det har kan ses ur tva olika perspektiv dar
det forsta perspektivet innebér att sjukskoterskor haller sig professionella och foljer de
riktlinjer och regler som varden &r utarbetad efter trots personliga
meningsskiljaktigheter. Det andra perspektivet kan vara att det finns foraldrars
upplevelser som annu inte har redovisats i nagon studie.

Sjukskoterskor som besitter negativa attityder betraffande forédldrars nérvaro har
troligtvis inte tillrackligt god kunskap om de anknytningsteorier som Bolwby och
Robertson utarbetat redan under 1960-talet (Alsop-Shields & Mohay, 2001; Bowlby,
2010). Idag aterfinns omvardnadsdiagnoser, definierade och klassificerade, i NANDA
international (Herdman, 2011) som &r ett amerikanskt klassificeringssystem. NANDA ar
oversatt till svenska och har aterfinns omvardnadsdiagnosen; Risk for forsamrad
foraldra-barnanknytning. Riskfaktorer som omnamns i diagnosen &r bland annat; oro
forknippad med foréldrarollen och separation (ibid.). Detta 6verensstimmer med vad
Katie Eriksson kommunicerar genom sin teori dér individen “dr hélsa” forst 1 samspelet
med familj och nérstaende (Eriksson, 1987). Sa for att inte bidra till ytterligare
omvardnadsdiagnoser, till de diagnoser barnet redan har genom sin inldggning pa
sjukhus, maste ovannamnda attityder kring féraldrars narvaro pa sjukhus motarbetas.

Enligt McKenna et al. (2010) gar det att se att beroende pa alder och vilken utbildning
foraldrar har kunde det skilja sig at vilken roll foraldrar far vid beslutsfattande och
vilken information de far. Det stods i Halso- och sjukvardslagen (1982:763) 2 b §) som
sager att patienten skall fa individanpassad information om halsostatus,
undersokningsmetoder, vard och behandlingar. Lagen beskriver att om det galler barn &r
det foraldern som skall fa informationen. Trots att informationen skall vara
individanpassad maste ett kritiskt forhallningssatt ifragasatta om det som skildras i
studien av McKenna et al. (2010) kan harledas till att ménniskor med olika social
tillhorighet, alder och utbildning behandlas olika. Enligt 2 § i Halso- och sjukvardslagen
(1982:763) star att halso- och sjukvarden skall bedriva vard pa lika villkor for hela
befolkningen, med respekt for alla méanniskors lika varde samt for den enskilda
manniskans vérdighet. | det multimedia medvetna moderna samhélle vi idag lever i, bor
sjukvardspersonalen uppmana och informera foraldrar om att anvanda olika tjanster
inom e-hélsa (Europeiska Unionens folkhalsoportal, u.a.). Genom att anvanda e-hélsa
kan foraldrar lattare bli delaktiga i sitt barns sjukvardskontakter. E-hélsa definieras vard
och stod pa distans. E-hélsa ar ett kommunikationsverktyg som anvands for att informera
om forebyggande atgarder, diagnos och behandling samt 6vervakning och styrning av
halsa och livsstil. E-hédlsa omfattar samspelet mellan patienter och vardinrattningar,
datadverforing mellan olika vardinrattningar och kommunikation mellan patienter och
halso- och sjukvarden (ibid.).

En annan aspekt ar det etiska stallningstagandet som vardpersonalen stélls infor vid
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beslutsfattande. Ar det etiskt forsvarbart att 1ata fordldrar ta slutgiltiga beslut i samtliga
fragor rorande barnens vard? Inom hélso- och sjukvarden skall hansyn tas till de
vardetiska principerna; autonomi-, géra-gott-, icke skada- samt rattviseprincipen.
Principerna skall vagas mot varandra och stodja vardpersonalen i svara etiska fragor
(Arman & Rehnsfeldt, 2006). Ar omvardnadsfragor lattare att 1ata foraldrar delta och
besluta i &n medicinska fragor? Kan det vara ratt att inte lata foraldrar ta beslut trots att
de vill? Enligt foraldrabalken (1949:381) 6 kap. 11 § star det att vardnadshavarna har
skyldighet att bestamma i fragor som ror barnet och enligt NOBAB's standard (Svenska
NOBAB, 2010) skall foraldrar vara delaktiga i beslut som galler behandling och vard av
barnet. Aven Institute for Patient- and Family-Centered Care (2006) menar att genom
familjecentrerad vard skall foraldrar stodjas att delta i beslutsfattande, har omskrivs det
inte som ett krav utan att det skall ske i den utstrackning foréaldern sjalv énskar.

Resultatet visar att foraldrar upplever brister i kommunikation och information fran
sjukskaterskor, for att framja delaktighet, bade internationellt och nationellt (Aein et al.,
2009; Davies et al., 2010; He et al., 2010; Lam et al., 2006; McKenna et al., 2010; Ygge
& Arnetz, 2004) Willman et al. (2011) foresprakar utvecklingen och anvandningen av
standardvardplaner (SVP) inom svensk halso- och sjukvard vilket skulle kunna fungera
aven betraffande foraldrars delaktighet av barns omvardnad pa sjukhus. Enligt Torie
Palm Ernséter pa Svensk sjukskoterskeforening (SSF) (telefonsamtal, 15 maj 2012)
saknar svensk halso- och sjukvard standardvardplaner inom omradet foraldrars
delaktighet i omvardnaden av barn pa sjukhus. Genom den hér granskningen av den
vetenskap som i dagsléget finns publicerad inom &mnet samt genom ytterligare
forskning bor en standardvardplan kunna utarbetas samt appliceras tvarprofessionellt vid
samtliga vardkontakter med barn och foréldrar. Standardvardplanen kan stodja
sjukskaterskan i samspelet med foraldrar. Standardvardplanen skulle kunna innehélla
punkter som kontinuerlig information, avsatt tid till foraldrasamtal samt planering av
omvardnaden. Kontinuerlig information bor ges till barn och foralder angaende; diagnos,
status, vard och behandling, prognos, vardrutiner, foralderns roll under sjukhusvistelsen,
faciliteter som foréldern kan nyttja, E-hdlsa, eventuella externa stodorganisationer for
foraldrar. Sjukskoterskan skall ha avsatt tid for att erbjuda foraldrar enskilt stodjande
samtal. Planering av omvardnaden tillsammans med foréaldrar dar diskussion och beslut
om delegerade omvardnadsatgarder tas gemensamt bor dven inga i standardvardplanen.
Ett anpassat dokumentationssystem skall finnas och f6lja standardvardplanen.
Standardvardplanen bor lyfta fram det individuellt anpassade samspelet med foraldern
utifran individuella omvardnadsatgéarder som 6verensstammer med att vi idag arbetar
med familjecentrerad vard inom svensk slutenvard for barn. I den standard som EACH
(2012) utarbetat och som svenska NOBAB foljer ses likheter med definitionerna av
familjecentrerad vard. Ytterligare starks definitionerna i klinisk verksamhet av att
svensk sjukvard arbetar i enlighet med Halso- och sjukvardslagen (1982:763) samt
Patientsékerhetslagen (2010:659).

Konklusion

Litteraturdversikten lyfter fram hur foréldrar, nationellt och internationellt, upplever sin
delaktighet i omvardnaden av sitt barn pa sjukhus. Foraldrars upplevelser delas in i fyra
kategorier av delaktighet; Narvaro, Information, Beslutsfattande och Praktisk
omvardnad. | kategorierna ses foraldrars positiva samt negativa upplevelser betraffande
deras delaktighet i omvardnaden av barnet. Vidare belyses vad som paverkar
foréldrarnas upplevelser i positiv alternativt negativ riktning.
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Foraldrar upplever det positivt att vara narvarande pa sjukhuset, kunna ge emotionellt
stdd till sitt barn samt fortsétta med barnets basala omvardnad. Kénslan av att ’géra
nytta” och bidra med arbetsavlastning, bade for barnet men dven for sjukskoterskan,
belyses som positivt av fordldrar. Foraldrar upplever det aven fordelaktigt att, i viss
utstrackning, fa ansvar for specifika omvardnadshandlingar. Det forutsatter att ansvaret
bygger pa, enligt foraldrars bedémning, god information och instruktion vilket innebar
att foraldern forstatt informationen och fatt maéjlighet att stalla fragor. Detta ar dven en
forutsattning for att foraldrar skall uppleva beslutsfattande betréaffande barnets vard som
positivt. Foraldrar ser positivt pa en respektfull émsesidig relation mellan familj och
sjukskaterska och dnskar fa hog grad av information genom mellanmansklig
kommunikation med sjukskoterskan.

De negativa upplevelserna foréaldrar har betraffande delaktigheten i omvardnaden av
barnet &r framfor allt férenat med brister i kommunikationen mellan féralder och
sjukskoterska. Foraldrar upplever att sjukskoterskan har for hdga forvantningar
alternativt outtalade forvantningar pa deras delaktighet i omvardnaden. Foraldrar
upplever en avsaknad eller otillracklighet i information och instruktion fran
sjukskoterskan. Det leder till ovisshet betraffande barnets status, vard och behandling
samt oférmaga att delta aktivt i beslutsfattande géllande barnets vard. Sarskilt upplever
foraldrar sjukskéterskan som tungt arbetsbelastad och oron 6ver att barnet inte far sina
behov tillfredsstallda beskrivs. Foraldrar uttrycker att de utfor omvardnadshandlingar de
inte kanner sig bekvama med for att barnets vard inte skall bli eftersatt. Det redovisas
aven att foraldrar upplever ett motstand fran sjukvardspersonal att vara delaktiga i
barnets vard.

Implikation

Det har internationellt genomfoérts forskning som belyser foraldrars, sjukskoterskors och
barns upplevelser av foréaldrars delaktighet i omvardnaden av barnet pa sjukhus. Néasta
steg bor bli att granska de nationella upplevelserna av delaktighet hos foraldrar vid vard
av barn inom sluten vardform. Amnet bor beforskas ytterligare nationellt for ett
framtagande av konkreta nationella riktlinjer och standardvardplaner som underlattar for
sjukskoterskor i deras arbete. De lagar och férordningar som styr sjukskoterskans
familjecentrerade arbete mot foraldrars delaktighet erbjuder idag sjukskéterskan att ta
hela ansvaret for bedémningen av foraldrars omvardnadsdeltagande. Det innebar att
foraldrarna ar helt beroende av en enskild sjukskaterskas individuella syn pa lampligt
deltagande. For att foraldrar och barn skall kunna fa en mer rattvis bedémning bor darfor
lagar och forordningar kompletteras med konkreta riktlinjer och standardvardplaner som
stodjer sjukskoterskor inom barnsjukvarden att arbeta i samma riktning. For att gora de
hér riktlinjerna och standardvardplanerna mer kompletta bor ytterligare studier
genomforas utifran genusperspektivet for att belysa om det finns och i sa fall vilka
skillnader delaktighetens innebo6rd har for médrar och fader. Hansyn bor da tas till social
och kulturell bakgrund. Vidare anses att utbildning till sjukskéterskor bor erbjudas
nationellt for en kompetenstkning inom anvandandet och formedlandet av e-hélsa samt
utformandet av standardvardplaner.
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