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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Kronisk sjukdom &r ett langvarigt eller permanent tillstdnd. Cirka 10 % av
alla barn har en kronisk sjukdom. Ansvar for vard och behandling av sjukdom ligger
hos familjen och fordelningen av ansvaret har forandrats med tiden.

Syfte: Att belysa familjens erfarenheter av att leva med barn med kronisk sjukdom.
Metod: Arbetet ar en litteraturstudie pa elva vetenskapliga artiklar. Bearbetningen av
datan &r baserad pa Burnards modell for kvalitativ analys av textmaterial. Under
analysen framtradde utmérkande teman.

Resultat: Nér barnet drabbades av en kronisk sjukdom paverkades hela familjen.
Kénslor av skuld, sorg, oro och stress var vanligt forekommande. Relationer i
familjen paverkades positivt och negativt. Mammor tog éverlag det storsta ansvaret
for det sjuka barnet och pappan for de friska syskonen. Hela familjen, framst
mammor, gjorde uppoffringar. Hanteringen av situationen skilde sig mellan mammaor
och pappor. Mammorna fokuserade mycket pa beskydd och papporna var mer
hoppfulla. Relationen till vardpersonal hade inverkan pa familjens vélbefinnande.
Diskussion: Mammornas uppoffringar samt kansla av skuld kan bero pa deras stora
ansvarskénsla. Pappornas mer optimistiska installning verkade det ha positiv
inverkan pa hela familjens hantering men kunde dven paverka relationen mellan
mamman och pappan negativt.

Slutsats: En kronisk sjukdom ar pafrestande for hela familjen. Familjemedlemmarna
upplever och hanterar situationen pa olika satt. Sjukskaterskan bor vara medveten
om sjukdomens inverkan pa familjen for att kunna utféra god familjeomvardnad.
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INLEDNING

Amnesvalet baserades pa ett intresse for hur familjen och dess livssituation paverkas
av att ett barn har en kronisk sjukdom. Nér ett barn drabbas av en kronisk sjukdom
paverkas hela familjen. Det kan vara omvélvande, och mycket energi och resurser
kravs for att anpassa sig till denna nya livssituation. Ett barn som vardas kraver dven
att familjen runt vardas. | Socialstyrelsens Kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskaterska [1] ingar ett bra bemotande, information och stod till narstaende som
delar i sjukskoterskans ansvarsomrade. Det ar darfor viktigt med kunskap om
narstaendes erfarenheter for att utfora god omvardnad for hela familjen.

Vi vill lara oss mer om hur situationen paverkar familjen, vilken inverkan det har pa
sammanhallningen i familjen, vad syskon upplever i en sadan situation och huruvida
skuldkanslor forekommer. Vi ér ocksa intresserade av vardpersonalens betydelse for
familjens vélbefinnande. Var tro ar att vardpersonal med storre kunskap och insikt i
hur familjen paverkas kan ha stor betydelse for att skapa goda forutsattningar for det
sjuka barnet och dess familj.

Var forhoppning ar att fa svar pa nagon eller nagra av vara fragestallningar och att
vi och andra ska kunna ha nytta av detta som sjukskéterskor och medmanniskor.

BAKGRUND
VAD AR EN KRONISK SJUKDOM?

Kronisk syftar pa betydelsen av tid [2]. Definitionen pa kronisk ar inom den
medicinska vetenskapen stadigvarande, ihallande, langsamt fortlopande eller obotlig
och en kronisk sjukdom har ett langvarigt forlopp [3]. Enligt Newby [4] definierar
Miller kronisk sjukdom som en bestaende forandring i en persons halsotillstand,
orsakad av ett obotligt patologiskt tillstdnd vilket lamnar handikapp som inte kan
korrigeras med enkla kirurgiska ingrepp eller behandlas med korta medicinkurer.
Bradford [5] hanvisar till Eiser som beskriver kronisk sjukdom som ett langvarigt
tillstand som kan vara for resten av livet, dar symtomen kan kontrolleras men
personen inte kan bli botad.

Négon saker statistik 6ver hur manga barn som har en kronisk sjukdom finns inte
men enligt Whyte [2] berdknar Eiser att incidensen ar ca 10 %, med stora skillnader
i svarighetsgrad. Astma star for ungefar halften av denna incidens.

Manga kroniska sjukdomar forekommer inom pediatriken, bland annat astma,
cystisk fibros, diabetes och epilepsi [6-12]. FOr beskrivning av dessa se bilaga 1.

VAD AR EN FAMILJ?

Definitionen pa begreppet familj skiljer sig [13]. Nedan beskrivs olika syn pa
begreppet familj och dess funktion.



Ordet familj kommer fran latinets familia som betyder hushall [14]. Wright [15]
hé&nvisar till Tomm som definierar familj som méanniskor som bryr sig om varandra
och menar att den bygger pa ofta langvariga och engagerade relationer mellan
individer. Familjen kan ses som en social och juridisk enhet och star for
reproduktion, uppfostran, ekonomisk trygghet, kdnslomassigt och socialt stéd samt
varnar om halsa och valbefinnande [14]. Whyte [2] har anvant begreppet familj for
grupper av individer som ar forbundna med varandra genom blodsband eller
aktenskap. Denna uppfattning rymmer den ndrmsta familjen som barn och foéraldrar
anda till avlagsna forfader. Det finns dven definitioner som mer framhaller de
strukturella aspekterna. En av dessa ar Ross som enligt Kirkevold [16] beskriver
familjen som tva eller flera individer som &r férenade med varandra genom
blodsband, dktenskap eller adoption och som bor tillsammans och ingar i samma
hushall. Ur psykologiskt perspektiv anses de formella relationerna vara av mindre
vikt. Enligt detta synsétt kan personer som varken bor ihop, &r slakt eller ar
forbundna med varandra genom dktenskap/samboskap/partnerskap uppfatta sig som
en familj [16]. Baggaley [14] refererar till Frude som betonar kénslor av
samhorighet, skyldighet, fortrolighet och kanslomaéssig lojalitet som viktiga kriterier
for att bestamma vilka som ingar i en familj.

Keller papekar enligt Baggaley [14] att man kan se familjen som nagot som tjanar
samhallet pa ett flertal satt och som &r beroende av samhallet for stabilitet. Keller
uttrycker ocksa att familjen inte existerar i ett socialt vakuum utan delvis paverkas
av kulturen som finns runt omkring.

Familjens funktion

Omvardnad av barn och unga &r ett familjeansvar som f6ljt med genom traditionen.
Den vardande funktionen, i vilken man erbjuder sjuka och gamla vard och omsorg,
har alltid utgjort en viktig familjefunktion. Karnfamiljen bar huvudansvar for
individernas hélsa och vélbefinnande, vilket innebar att familjen har ett
grundlaggande omvardnadsansvar. Foréldrar forvantas ta ansvar for férebyggande
och halsoframjande atgarder utan att ha nagon egentlig utbildning i det. Sarskilt stort
ansvar har familjen nar det géller barn och unga. Familjen ska se till att barnen far
sina grundlaggande fysiska, utvecklingsmassiga och psykosociala behov
tillgodosedda. | detta ingar det mest basala som mat, somn och omsorg, men &ven
vaccinationer och eventuell lakarbehandling. Det ar ofta familjen som ar narmast nar
nagon familjemedlem blir sjuk eller skadad och da forvantas det att en forsta
bedémning av sjukdomens eller skadans art, omfattning och allvarlighetsgrad ska
goras for att avgora om det finns behov av professionell hjalp.

Karnfamiljens stabilitet minskar och har gjort sa i ca 50 ar. Skilsméassor, omgiften
och varierande samboforhallande leder till nya familjekonstellationer vilket bidrar
till att minska stabiliteten och kan orsaka komplicerade och konfliktfyllda relationer.
De nya konstellationerna har inverkan pa ekonomisk situation, boendeform,
interaktionsmonster mellan familjemedlemmarna samt pa hur roller och ansvar
fordelas.

Nagot som har betytt mycket for familjens funktion ar de forandringar i
konsrollsmonster som skett pé& senare tid. Okad yrkesaktivitet och utbildningsniva
hos kvinnor har lett till att farre kvinnor har hushallsarbete i hemmet som
huvudsaklig sysselsattning. Att fler kvinnor blivit yrkesverksamma innebér ocksa att



de har mindre tid till sitt forfogande. Trots detta ar det fortfarande kvinnorna som tar
storst ansvar for hem och barn, vilket kan innebéara halsorisker for kvinnorna [13].

Teorier kring familjen och dess utveckling

En teori kring familjeutveckling &r structural functionalist theory, vilken har
samband med Parsons tankar. Med strukturell avses familjeorganisationen;
make/fader, maka/moder och barn [14]. Enligt Baggaley [14] sag Parsons familjen
som en underavdelning i samhallet, hade tydliga asikter om vilka ansvarsomraden
och roller som fanns for en familj, och sdg modern som den med huvudsakligt
ansvar for fostrande och socialiserande roll. Detta sétt att se familjen har kritiserats
pa senare tid av den orsaken att det anses oférenligt med de sociala forandringar
som skett, framforallt kvinnors andrade stéllning [14].

En livscykelinriktad syn pa familjen ar grundlaggande for familjeomvardnad, som
forklaras nedan [2, 13]. Familjen och dess strukturella, funktionella och
kanslomassiga band &r inte oféranderliga, utan utvecklas over tiden. Pa samma satt
som enskilda individer &r familjen med om en livscykel med karakteristiska drag.
Familjen &r en enhet med uppgifter och funktioner som &ndras med tiden, vilket
ocksa gor att de enskilda familjemedlemmarnas roller och uppgifter i gruppen
forandras [16]. | Kirkevold [16] och Baggaleys [14] bocker kan man l&sa att
Eriksons individorienterade utvecklingsteori har utgjort grund for hur teorier om
familjeutveckling beskriver faser som kan forekomma i familjelivet. Erikson lade
fram en modell i atta steg, dar varje steg inneholl utvecklingsmassiga uppgifter for
individen [17]. Aven familjen ar en rorlig enhet som, medan viss struktur och
identitet behalls, oupphorligen anpassar sig och utvecklas for att tillmotesga de
andringar som skapas [14]. Livscykeln &r uppbyggd kring hur familjen etableras,
utvidgas, krymps och avvecklas. Olika utvecklingsuppgifter finns under de faser
som familjen gar igenom [16]. Carter och McGoldrick [18] foreslog en modell med
en livscykel i sex steg. Stegen ber6rde processen fran att tva personer gifte sig, fick
barn, barnen véxte upp och skapade egna familjer och féraldrarna blev gamla. Det &r
utmarkande for den forsta fasen att tva personer fran olika familjer etablerar en ny
familjeenhet. Etablering av en ny familj innebér att klara ut roller, funktioner och
ansvarsfordelning, komma fram till gemensamma varderingar och funktionella
kommunikationsmonster samt att bygga upp meningsfull och andamalsenlig
kommunikation [18]. Utvidgning sker nar barn kommer till genom fodsel eller
adoption. Det ger nya roller, uppgifter och funktioner. Omvardnad och uppfostran
blir en forpliktelse for foraldrarna. Nar barnen flyttar hemifran krymper familjen,
vilket pa nytt innebar férandringar for foraldrarna. Separationer och inledning av
nya forhallanden ar andra orsaker till krympning och utvidgning av familjen.
Avveckling av karnfamiljen sker vanligtvis nar ndgon medlem avlider [16].

Carter och McGoldrick [18] har kommit fram till att stressnivan hos en familj kan
paverkas av horisontella och vertikala faktorer. De identifierar horisontella
stressorer som de som ror sig genom tiden. Exempel pa dessa ar utvecklingsmassiga
faktorer som hanger samman med livscykelovergangar och oforutsagbara stressorer
som kronisk sjukdom, for tidig dod, krig och olyckor. Vertikala stressorer &r
familjeattityder, myter, hemligheter och forvantningar som Gverforts fran tidigare
generationer. Om horisontella och vertikala stressorer mots kan det forvéntas att
nivaerna av oro och angest héjs hos familjen. Beroende av omstandigheterna har



familjens sociala sammanhang positiv eller negativ inverkan pa familjens
utveckling.

Murphy beskriver enligt Baggaley [14] att manga familjer inte passar in i
familjelivscykeln. Detta eftersom handelseforloppet kan skilja sig; barn kan fodas
fore aktenskapet, vissa stadier nas ej och dad eller skilsmassa kan leda till att ett
stadium avslutas for tidigt.

Familjeomvardnad

Syftet med familjeomvardnad beskrivs som:

“The purpose of family nursing is to promote, maintain and restore
family health; it is concerned with the interactions between the family
and society and among the family and individual family members” [2,
sid. 4].

Enligt Baggaley [14] uppger Frude att det finns olika satt att se pa individerna i en
familj; vissa fokuserar pa individen och ser de andra medlemmarna som ett slags
socialt sasmmanhang, medan andra ser familjen som en helhet dér individerna utgor
delar i helheten. Att sjukskoterskor anser det bade befogat och viktigt att ta hansyn
till familjesammanhanget hos deras patienter leder till att ovan namnd atskillnad
utgor grund for diskussioner om familjeomvardnad [14]. Familjeomvardnad ar en
logisk utveckling av det holistiska synsattet pa patientomvardnad och kraver att
familjens ses som en enhet. De begrepp som kan anvéndas i detta sammanhang &r
familjefokuserad och familjecentrerad omvardnad [2].

Det finns mycket litteratur som visar att vardandet av en sjuk familjemedlem
paverkar halsan och valbefinnandet hos andra familjemedlemmar och familjen som
helhet [2]. Whyte uttrycker att:

*Vilken informell grupp som helst som tillhandahaller vard motiverat
av kanslomassiga band, snarare &n av yrkesmassig forpliktelse att
varda, kan befogat rymmas inom omfattningen av familjeomvardnad™
[2, s.3-4].

Familjeomvardnadsbegreppet kan ocksa sagas inkludera tre nivaer; omvardnad for
individen, for mindre och storre grupper och for hela familjen. I familjeomvardnad
blir hela familjen patienten och omvardnadsmalen innefattar andringar i processer
inom familjen och mojligtvis &ndringar i familjens samverkan med dess ndrmaste
omgivning [2].

Syftet med familjeomvardnad &r ocksa att arbeta med familjerna och dra fordel av
deras styrkor, snarare an att forsoka patvinga forandringar [2]. Whyte [2] hanvisar
till Friedmann som menar att effektiv familjeomvardnad maste 6verensstamma med
de strategier som familjen anvander for dagligt beméstrande. Enligt Whyte [2] sager
Holland att nar en familjmedlem forsoker avsta fran sina egna behov till forman for
de behov som finns hos de andra familjemedlemmarna och hos familjen som en
enhet, uppstar risk for konflikter. Whyte [2] refererar &ven till Barker som menar att



varje individs reaktion inverkar pa andra individer och i sin tur paverkas av de
andras reaktioner. En del i familjen kan inte forstas avskilt fran resten av familjen.

Syskon

Att fa ett nytt syskon kan innebara en stor omstallning. Mycket uppméarksamhet som
det aldre barnet tidigare har fatt riktas nu till det nya barnet. Detta kan leda till
hatkanslor mot det nya syskonet, tron att mamma och pappa inte tycker om en
langre och senare eventuellt sjalvforebraelse for att barnet har gjort sig sjalv skyldig
till den minskade uppmarksamheten. Ett barn som &r sjukt kraver annu mer tid och
kraft fran foraldrarna. Barns tankar om ddden paverkar ocksa ett barns reaktion pa
ett syskons sjukdom. Mellan tre- och femarsaldern ser barnet inte déden som nagot
permanent tillstand utan en dnskan att nagon, till exempel ett nytt syskon, ska
forsvinna far samma mening som en énskan att det ska do. Risken for att syskonet
kanner stor skuld for sitt syskons sjukdom &r stor da de tror att deras 6nskan orsakat
sjukdomen [19].

I och med att foraldrarna far en diagnos pa en sjukdom for ett av barnen minskar
fokus pa de friska syskonen. Pa grund av att sd mycket tid och energi behovs till det
sjuka barnet kan de ha svart att finnas tillhands for syskonen. Det finns risk for att
syskonen blir isolerade om féraldrarnas radsla for infektioner som kan drabba det
sjuka barnet begrénsar deras mojlighet att till exempel ta hem kompisar. Foraldrarna
kan for att forsoka skydda syskonen undvika att prata om sjukdomen hemma vilket
kan leda till att syskonen tolkar sjukdomen som tabubelagt samtalsamne. Det kan i
sin tur upplevas som ointresse nar syskonen inte stéller fragor [5].

BEGREPP RELATERADE TILL OMVARDNAD

Foljande begrepp anses relevanta for &mnet.

Bemastrande

| litteraturen anvands ibland det engelska begreppet coping. Coping kommer fran
cope vilket betyder "klara det” eller ”orka med” [20]. | den har studien har
synonymen bemastrande anvants. Bemastrande och stress ar tva centrala begrepp i
Benner och Wrubels omsorgsteori. De beskriver dem som att:

’Stress ar en upplevelse av storning i mening, forstaelse och invand
funktion. Beméstrande &ar personens satt att hantera denna stérning”
[21, sid. 59].

Benner och Wrubel [21] hanvisar till Lazarus som anser att bemastrande kan
innebara bade att handla eller lata bli att handla for att hantera en situation. Aven att
forsoka paverka sitt satt att tanka for att ma battre &r en form av bemastrande.

KASAM - kansla av sammanhang

Stressande handelser i livet, sjukdomar samt forluster splittrar individens biografiska
sammanhang. KASAM ér relaterat till k&nsla av att ha kontroll och kan
sammankopplas med motstandskraft mot stress och halsovinster [22]. Salem
Pickartz [23] refererar till upphovsmannen Antonovsky och beskriver att han
introducerat begreppet KASAM for att forklara varfér anpassningsbara manniskor



klarar sig igenom motgangar och tjanar pa att ga igenom utmaningar istéllet for att
ge efter for dem. Komponenterna for KASAM, vilka beskrivs nedan, ar
nyckelforutsattningar for langvarig fysisk och psykisk halsa [24].

KASAM utgors av tre komponenter; begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Med begriplighet avses i vilken grad man ké&nner att inre och yttre stimuli &r
fornuftsméssigt gripbara. Att kdnna hog begriplighet innebar att férvanta sig att de
stimuli som kan upptréda i framtiden &r forutsagbara eller att man klarar av att ordna
dem, &ven om de kommer som Overraskningar. En person som upplever hdg
begriplighet ser de hédndelser som hon eller han stélls infér som utmaningar att méta
eller erfarenheter att handskas med. Den andra komponenten, hanterbarhet, kan
forklaras som i den utstrackning man upplever att det star resurser till ens
forfogande. Hog hanterbarhet kan associeras med att inte k&nna sig som ett offer for
omstandigheterna, utan att man med hjalp av de resurser som man har tillgang till
kan mota de krav som stalls av de stimuli man utsétts for. Meningsfullhet innebér en
kansla av att livet har en kansloméssig innebord. En person med hdg grad av
meningsfullhet kanner att livets problem och krav &r véarda hangivenhet och
engagemang samt att investera energi i. De ser inte utmaningar som bérdor och &r
installda pa att gora sitt basta. De soker mening i de utmaningar de stalls infor [24].

Hur familjen upplever sammanhangen har sin grund i hur de uppfattar situationen
som helhet. Kirkevold [16] hanvisar till Antonovsky som menar att for att kunna
uppleva KASAM kravs acceptans och forstaelse av situationen. Huruvida familjen
upplever KASAM paverkar deras reaktioner samt hur val de anpassar sig i svara
situationer. Kirkevold [16] refererar &ven till McCubbin et. al. som anser att
sammanhang och meningsfullhet pa sa satt paverkar familjens formaga att hantera
situationen. De beskriver olika stress- och konflikthanteringsmodeller som bygger
pa fyra huvudsakliga punkter; den pafrestande situationen och de faktorer som gor
den pafrestande, beméstringsprocessen, utfallet av situationen och konsekvenserna
for familjen och de enskilda medlemmarna samt de omstandigheter som inverkar pa
sambanden mellan den pafrestande situationen, beméstringsprocessen och utfallet av
situation. Att anpassa sig ar en del i bemastringsprocessen for att komma tillrétta
med den svara situationen och de nya krav som stalls. Utfallet ar hur val familjen
anpassar sig och kan varderas pa en skala fran optimal anpassning till
missanpassning.

Empowerment

Nationalencyklopedin beskriver empowerment som en grund for att gora individen
mer sjalvstandig och ta makten dver sitt liv [3]. Empowerment éversétts ofta till
bemyndigande eller myndiggérande. De begreppen ger en kansla av att, i det har
fallet, vardtagarna ges makten snarare an att de sjalva tar tillbaka kontrollen [25].
Aven om makten éverlats fran en person till en annan har éverlataren kvar
kontrollen 6ver den, genom att han eller hon kan bestdimma hur mycket av makten
som ska dverlatas och hur och nar det i sa fall ska ske. Starrin [26] hanvisar till
amerikanska ordbdcker dér begreppet forklaras som “att ge makt eller auktoritet till”
och "att ge mojlighet eller tillatelse”. Aven dar fokuseras det pa den andra parten
och inte personen eller gruppen som ska ta makten dver sig sjalva. Starrin véljer
ocksa att sammanfatta de olika definitionerna for empowerment med att det bade
finns en subjektiv och en objektiv sida. Den subjektiva avser individens tankar och



kanslor av att de har kontroll och inflytande 6ver sin situation och den objektiva att
de strukturer som finns i samhéllet gar att paverka och kan forandras.

Halsobegreppet
WHQO’s definition av halsa beskrivs i Erikssons bok [27]

”...ett tillstand av fullkomligt fysiskt, psykiskt och socialt
valbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom™ [27, sid. 43].

Eriksson [27] har fran en undersokning om folkets syn pa hélsa fatt fram tre olika
kategorier;

en subjektiv ké&nsla av valbefinnande,

franvaro av sjukdomssymtom och

mojligheter att utfora de aktiviteter som forvantas av en frisk méanniska.
Halsa och sjukdomens syfte och mening ar dven nagot som Eriksson betonar.
Frankls logoterapi [28] satter stort fokus pa att hitta en mening med lidandet for att
ta sig ur det eller for att klara av att leva i det. Eriksson [27] sammanfattar de olika
definitionerna av hélsa genom att dela in dem i en objektiv och en subjektiv
dimension. Utifran detta har hon utvecklat halsokorset som en forklaring pa hur
hélsa kan upplevas utifran objektiva tecken pa ohéalsa och kansla av vélbefinnande.
Eriksson menar exempelvis att personer med en obotlig sjukdom kan uppleva hélsa
om de har en kénsla av valbefinnande. Likval kan personer utan tecken pa sjukdom
uppleva ohdlsa om de har en kénsla av illabefinnande. Halsokorset kan dven
forskjutas beroende pa kulturella faktorer. Vissa kulturer kan sta ut med en hogre
grad av ohalsa och &anda kéanna valbefinnande, vilket beror pa en hogre troskel for
kansla av illabefinnande.

Omsorg

| Benner och Wrubels omvardnadsteori ar caring ett centralt begrepp [21].
Kirkevold [29] har i sin beskrivning av teorin 6versatt caring till omsorg vilket ar
den Overséttning som kommer anvandas hadanefter. Benner och Wrubel [21]
beskriver begreppet omsorg som nér personer och héndelser har betydelse for oss.
Graden av omsorg for det som finns runt omkring varierar. Eftersom omsorg avser
vad som har betydelse paverkar det &ven vad vi upplever som stressande och hur vi
bemastrar det. FOr att bemastra maste en kansla av omsorg finnas, da kan vi hitta
I6sningar for att hantera pafrestande situationer. Genom att inte bry sig om nagot
behover vi inte kdnna oss bundna till det och slipper da stressen som medfoljer.
Benner och Wrubel menar dock att valet ar centralt for beméstrande och darfor
skeptiska till stresshantering som syftar till att skapa distans till problemen. For att
det ska fungera krévs ofta en total avsaknad av omsorg och de menar att hitta vagar
for bemastrande da blir omajligt. Anhérigas omsorg kan for utomstaende verka
oerhort tappert. For de anhoriga finns det dock inget annat val da den sjuke har stor
betydelse for dem. Deras fokus pa den de bryr sig om hjalper dem att ta sig igenom
situationen.

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR

Att arbeta med familjer &r kravande och komplext [2]. Familjens behov av
omvardnad ar varierande, beroende pa i vilken fas de befinner sig [16]. Nar familjer
kampar for att behalla eller aterstalla jamvikten eller for att hitta metoder for



valfungerande beméstrande med kriser eller langvarig stress kan sjukskoterskor ha
en stodjande funktion [2]. Enligt Whyte [2] menar Nolan och Grant att vardgivarna
inom familjerna kanner behov av kédnslomassigt stoéd och utdkad kontakt med
sjukskoterskor.

Det &r nodvandigt for yrkesverksamma att kunna lagga undan personliga
varderingar och acceptera familjeenheten sa som dess medlemmar ser den, d&ven om
det inte fullstandigt 6verensstammer med den sedvanliga synen pa en familj [2].

Baggens genomforde studier pa foraldrars och barns mote med sjukvarden. Den
visade att sjukskoterskan, bade i méten i hemmet och pa institution, 6vervagande
var den som styrde motet genom att introducera flest samtalsamnen. En studie som
fokuserade pa sjukskoterskans funktion vad géller empowerment gentemot
foraldrarna visade att sjukskéterskan i radgivande samtal valde att ge foraldrarna
fardiga I0sningar och svar istéllet for att bemyndiga dem att sjélva hitta 16sningar
[30]. Att forsoka formedla kunskap och ge véagledning samt att stirka familjens
formaga att bemastra uppkommande problem och vaga satta tilltro till sitt eget
kunnande &r en yrkesmassig utmaning for vardpersonal [13]

SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att belysa familjens erfarenheter av att leva med barn
med kronisk sjukdom.

METOD

DATAINSAMLING

Sokning av artiklar gjordes i databaserna CINAHL och PubMed. For redogorelse av
anvénda sokord och begrénsningar, v.g. se bilaga 2. I CINAHL anvéndes headings
och i PubMed Mesh-termer for att fa lampliga artiklar. Utbudet var stort, darfor
begrénsades urvalet till studier som publicerats efter 1998. Vissa artiklar valdes bort
eftersom titeln inte passade syftet. Efter granskning av abstracts uteslots ytterligare
artiklar. Exklusionskriterierna var att artiklarna inte var skrivna ur ett
familjeperspektiv, att studien inte handlade om kronisk sjukdom, att undersdkningen
var for specifikt inriktad pa en sarskild sjukdom och att det var nagon annan &n
barnet i familjen som var sjuk. Ett antal artiklar verkade passa in pa syftet men
exkluderas da de var skrivna pa ett annat sprak an engelska. Det fanns dock farre
relevanta artiklar angdende syskons upplevelser och darfor inkluderades tva stycken
fran 1995 och 1996. Endast en svensk artikel som passade syftet hittades pa
sokningarna och darfor lades en fran en manuell sokning i referenserna till en C-
uppsats om samma amne till. En s6kning pa Journal of Pediatric Nursings hemsida
resulterade i en utvald artikel. Totalt inkluderades elva artiklar i litteraturstudien.
Artiklarna har granskats med checklistor avsedda for kvalitativ eller kvantitativ
ansats. FOr artikeloversikt, v.g. se bilaga 3.



RESULTATANALYS

Materialet bearbetades efter Burnards modell for analys av kvalitativa texter. Syftet
med modellen ar att identifiera nyckelinnehallet i materialet [31]. Resultatet i
artiklarna lastes igenom och anteckningar éver innehallet i materialet gjordes. Utifran
anteckningarna och genom diskussion valdes tio kategorier ut som var och en fick en
egen farg. Materialet lastes igenom en gang till och markerades efter vilken kategori
styckena tycktes tillhdra. De utvalda styckena och meningarna klipptes sedan ut och
grupperades efter kategorierna. Det nya utklippta materialet lastes igenom och efter
diskussion tillkom en kategori och tva togs bort. Enskilda stycken och meningar
flyttades till mer passande kategorier. Bearbetningen gick sedan ut pa att identifiera
fenomen som aterkom samt att dela in materialet i undergrupper innan det
sammanstalldes.

RESULTAT
PAVERKAN PA VARDAGEN

Forandring

Hela familjen upplevde att livet hade forandrats i samband med barnets sjukdom [32-
37]. Mammor beskrev att de sjalva hade forandrats av att ha ett barn med kronisk
sjukdom [37]; de fick utforma en ny identitet med nya ansvarsomraden och roller
[36]. Syskonen hade bade positiva och negativa erfarenheter [32, 35]. De aldre
syskonen ansag att de blev mognare, mer medkannande och vardande.

’1’ve grown up faster than other kids my age™ [35, sid. 159].

De yngre hade mer negativa kanslor eller upplevde ingen férandring alls. Ett barn
uttryckte en kansla av att:

“Not feeling wanted in the family”” [35, sid. 159].

Positiva upplevelser hos syskonen var att se barnets hélsa forbattras samt att fa ga pa
speciella evenemang [32]. | en annan studie beskrev syskonen liknande upplevelser
nar de beréattade att de hade fatt biljetter till nojesfalt [35]. Foraldrarna som deltog i
en studie beskrev att barnen larde sig vikten av hart arbete och gemensamma
uppoffringar [33]. Oron 6ver det sjuka syskonet och storningar i vardagen var
negativa upplevelser [32].

Uppoffringar

Mammorna tyckte att sjukdomen hade stort fokus fér familjen [37] och att barnets
sjukdom medférde praktisk och kdnsloméssig bundenhet [38]. | flera studier
framkommer att mammorna forsummade sig sjalva [36, 38-40]. Manga fick ge upp
anstéllningar eller utbildning for att ta hand om barnet [34, 36, 39]. De férsummade
sin egen halsa till forman for barnets vard [38]. Mammorna upplevde aven att de blev
socialt isolerade [38, 39].

*““She has been so ill that | have no time for my friends any longer” [39,
sid. 197].



Aven syskonen beskrev att foraldrarna hade forlorat tid, arbete och pengar. De
uppgav att mammorna hade gett upp mest [32]. Tiden efter att de fick diagnosen
upplevde manga mammor som katastrofal och omvélvande. Det kravdes en
omorganisering av vardagslivet kring barnet. Manga mammor tillbringade lang tid pa
avdelningen och akte bara hem kortare perioder [36]. Papporna beréttade om stor
ekonomisk pafrestning. Lakemedelskostnader, manga resor till lakarbesok samt att
mammorna slutat arbeta bidrog negativt till den ekonomiska situationen. Manga
pappor upplevde ocksa att de inte langre umgicks med sina kompisar regelbundet
[34].

Syskon till barn med cystisk fibros beskrev oftare an syskon till barn med astma att
de har gatt miste om saker sasom utflykter, semestrar, tid med foraldrarna och dylikt
[32].

UPPLEVELSER

Sorg

Den dvervéagande kanslan hos mammor var sorg eller ledsamhet [38]. En del syskon
sag sig sjalva som den mest olyckliga familjemedlemmen [32]. Mammorna kénde
sorg Over att bilden av hennes "friska barn” forlorats. Viss sorg kopplades till forlust
av sociala monster (loss of social patterns), andrade roller inom familjen och inom
sociala natverk [40]. Mammor och pappor var ocksa ledsna 6ver att deras sjuka barn
inte skulle kunna gora mycket av det som friska barn gjorde [34, 38]. Mammor i tva
olika studier uttryckte en énskan om att byta plats med det sjuka barnet [36, 39]. Att
inse att tillstandet hos barnet &r permanent skapade kénslor av djup sorg och
hopploshet:

’Then when it really sank in that it will be like this for the rest of our
lives, it... it really makes you cry” [41, sid. 155].

Mammorna kéande aven sorg for att deras liv inte kunde fortga som tidigare [36].

Oro

Hela familjen var oroliga for barnets éverlevnad [32, 35, 36, 38]. Av syskonen
uttryckte framst flickor oro for att det sjuka syskonet skulle do [35].

Innan diagnosen var faststalld var ovissheten en kélla till oro [39, 40]. Foréldrarna
var oroliga 6ver om de skulle kunna hantera uppkomna akuta situationer [34, 40].
En pappa beskrev:

"I'm afraid to be left alone with my sick daughter because | fear
something will happen to her and | could never forgive myself if it did"
[34, sid. 159].

En mamma beskrev:
1 couldn’t go anywhere like on a plane (on holidays). It would have to

be within an hour, a couple of hours away where | could get back™ [40,
sid. 370].
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Aven syskonen till barn med astma trodde att féraldrarna oroade sig for akuta
forsamringar [32].

Att lamna 6ver barnet till nagon annan skapade oro hos mammorna [38] och vissa
foraldrar beskrev att oro for infektioner gjorde att de undvek vissa situationer, till
exempel kalas [36]. Aven den medicinska behandlingens effekter och eventuella
biverkningar oroade foraldrarna [38, 39]. Nar barnet skrevs ut fran sjukhuset var
nagra mammor oroliga for att barnets behov inte langre skulle uppmérksammas och
prioriteras av sjukvarden [36].

Foraldrarna hade mycket funderingar om barnets livskvalitet och hur framtiden
skulle bli [34, 36, 38, 39]. De oroade sig for begransade yrkesmaojligheter [38], hur
deras fysiska och psykiska halsa skulle paverkas [36] samt om de skulle traffa ndgon
partner [34, 39].

“He’s so sick, how can he ever meet a girl?”” [39, sid. 199].

Skuld

Mammorna kénde skuld gentemot sina andra barn eftersom att de inte fick lika
mycket tid och uppmarksamhet [36, 38]. Fordldrarna befarade att de friska syskonen
blev férsummade och var oroliga for att de skulle fara illa psykiskt [33]. I en studie
beskrev mammorna att de var mer foraldrar till det sjuka barnet och att de stallde
storre krav pa de friska syskonen [38]. Mammor vars friska barn var i tonaren oroade
sig for hur deras franvaro skulle paverka dem [36].

En mamma var kluven nar hon lamnade sitt sjuka barn pa sjukhuset for att vara med
pa sin friska dotters fodelsedagskalas:

’| cried and the nurse said *what’s wrong?’ and | said "nothing. I’ve
just got to go home’... and it was really hard” [40, sid. 372].

Foraldrarna var radda att vardpersonalen skulle se dem som daliga foraldrar om de
inte kunde vara pa sjukhuset hela tiden [41]. Mammorna kande att hushallsarbetet
eftersattes [36, 40] och papporna kénde sig ofta tvungna att avlasta frun [34].

Foraldrarna kande skuld pa grund av sitt eget ansvar for sjukdomen [39]. | en studie
framkom att mammorna sokt efter en forklaring till barnets sjukdom, nagra av dem

lade skulden pad miljon, andra undrade om de hade gjort nagot fel under graviditeten
och uppvéxten.

’| really want to know what caused it so that | can prevent it happening
to (my other daughter)... [36, sid. 1843].

En del mammor upplevde att de hade fordrojt faststallandet av diagnosen och darfor
forvarrat tillstandet [36, 40].

| still haven’t come to terms with the fact that (she) is so ill after being

so healthy, it just happened so quickly. I think, and you try and think
back to perhaps you missed the warning signs”™ [36, sid. 1843].
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Stress

Under kampen for att fa en diagnos upplevde foraldrarna radsla, frustration, sarbarhet
och 6vervéldigande stress. Forédldrarna kénde sig ofta frustrerade och maktlgsa. De
hade ingen kontroll 6ver barnets sjukdom och kéande sig oférmdgna att paverka i
vilken riktning livet styrdes. Sjukdomen fanns alltid i bakhuvudet och
oberédkneligheten i sjukdomen gjorde att foéraldrarna pendlade mellan hopp och
fortvivian.

*“...0ne day she feels great and can tolerate her pain, and then the next
day things are pitch black. The uncertainty. You are constantly tense”
[39, sid. 198].

For mammor till yngre barn som var sjuka var arbetet med att fa dem att samarbeta i
behandlingen nagot som skapade stress.

’But there were days when she wouldn’t take (her medicines) and
you’re thinking oh God she’s got to have them. And you’re panicking
and you’re getting at her and she’s getting upset. | think that was the
most strenuous thing out of everything™ [36, sid. 1839].

Mammorna var trottare och mer forvirrade an papporna [37].
HANTERING

Tilltro till sin egen formaga

Manga foraldrar tyckte att ansvaret kandes skrammande [34, 41] och ansag att
informationsbrist kunde skapa oro och tveksamheter angaende hur de bast kunde
behandla barnet [39]. Mammorna kande sig otillrackliga [37, 40] och var radda for
att de hade bristande kunskap och fardigheter [37, 41]. Foraldrarna tyckte att varden
kravde mycket tid och energi i borjan. Det var svart att dvervaka barnet, vara beredd
pa tecken och fatta beslut. Genom mer erfarenhet blev foraldrarna mer sakra pa sin
formaga aven om kanslan av osékerhet fanns kvar. |1 och med féraldrarnas 6kade
sjalvfortroende dkade dven deras ansvarskansla [41]. Foraldrarna kande sig maktldsa
i relationen till vardpersonalen och mammorna kunde kanna att de besvarade
vardpersonalen nar de uttryckte sina egna asikter [38]. Papporna daremot uttryckte
sjalvfortroende till att hantera barnets sjukdom [37, 38].

Handlingar

Syskonen upplevde att de larde sig att handskas med situationen som en familj [32].
Foréldrar stottade varandra for att beméstra de dagliga konsekvenser som medféljde
sjukdomen [37, 39]. De kénde att barnets sjukdom gav deras dagliga liv mening [32].
Foraldrarnas forsok till bemastrande riktades mot att finna I6sningar. De anvande
olika satt for att fa kunskap [39] och mammor beskrev att de sokte information fran
manga kallor [40]. I borjan av sjukdomsforloppet hade féraldrarna stort behov av
information om deras barns tillstand for att forsta vad som hant dven om det var svart
att ta in all information som de fick [36, 40, 41]. Né&r pusselbitarna for sjukdomen
foll pa plats kande mammor att larandet infann sig. De borjade ta sig an verkligheten
och atertog kontroll dver familjens dagliga liv. Efter att ha fatt grundlaggande
kunskap om sjukdomen k&dnde mammorna att de kunde fortsatta med livet; de hade
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integrerat att ha ett barn med kronisk sjukdom i foraldrarollen och utvecklat en rutin
[40]. Enligt en studie fanns en sextioprocentig samstammighet mellan foraldrarna
angaende barnets behandling och deras formaga att hantera den. Paren var mer
benégna att minimera sjukdomens inverkan pa familjens liv. Studien visade aven att
asikterna mellan vissa mammor och pappor gick isér betraffande hur de sag pa
situationen och beméstrandet av den. Papporna sag oftare &n mammorna barnet som
normalt. Trots olika synsatt fanns en medvetenhet om att asikterna skiljde sig.

Mamman: I keep telling the family that she is not as normal as
everyone think she is. If she get bumped playing it hurts her more
because of the arthritis. The boys don’t understand that it hurts her
more when they start playing rough. My husband doesn’t understand
either.”

Pappan: ’I look at it this way. Even if she does have an illness, you
can’t baby her. My wife wants to baby her, but | never thought that was
the way to do it. She can’t grow up to be normal if everyone is always
doing things for her” [37, sid. 295].

Att "leva har och nu” beskrevs som att ha ”dag-for-dag-strategier” och ansags
nddvandigt for att 6verleva. En mamma beréttar:

“We have learned to take things as they come. We solve each problem
as it arises™ [39, sid. 200].

Eftersom utgangen ofta var osaker for de sjuka barnen ville foraldrarna gora det

mesta av situationen. Vissa var radda for eller hade forberett sig for den mojliga

doden, medan andra vagade hoppas pa forbattring. | en studie trodde de flesta att
Gud skulle bestamma dver den slutgiltiga utgangen [33].

Att foraldrarna alltid kunde kontakta vardpersonal som kénde deras barn och
familjen underlattade deras bemastrande. Vagledning och rad for att klara vardagen
var mest uppskattat. Foraldrarna forsokte integrera varden av barnet i familjens liv.
Andra manniskor runt familjen, sasom larare och slakt fick undervisas i barnets vard
[41].

Foréaldrarna forsokte aven involvera och forhandla med barnet. De ville ha balans
mellan att uppfylla barnets 6nskemal och erbjuda den vagledning och det skydd som
de ansag horde till foraldraskapet. En mamma beskrev att hon forsokte formulera
sina tankar och sin attityd for att skapa en positiv miljé for hennes barn samt att
behalla en god balans mellan att se realistiskt pa framtiden och inte uppehalla sig for
mycket vid det negativa [33]. En studie visade att mammorna kénde sig tvungna att
halla humaret uppe i barnets narvaro. Vissa valde att uttrycka kanslor nar barnet inte
var i narheten och upplevde sig sjalva som ett filter for information medan andra var
mer 6ppna om sjukdomen med sina barn [36].

Genom att se till att barnet at bra och undvek infektioner kande mammor att de hade
viss kontroll 6ver situationen. Ett problem var att fa barnet att samarbeta i
behandlingen. Insisterande och tvang var exempel pa metoder som mammorna da
anvande [36]. | en annan studie uppgav mammorna att de efter hand kunde kénna sig

13



mer trygga i att lata barnet ta mer ansvar for sjukdomen och behandlingen [40].
Mammorna fick dven hjélpa barnet att leva sa normalt som mojligt. De kéande sig
kluvna och forsokte hitta en balans mellan att inte vara for hard men inte heller
skamma bort barnet genom att tillata for mycket [36].

Att vara pa sjukhus gav mammorna mojlighet att acceptera sjukdomen och de fick
aven mojlighet att dela sin erfarenhet med andra mammor. Manga mammor beskrev
att tiden pa sjukhuset aven svarade for deras egna behov.

’Sleeping on the ward is no big deal if it’s your child. In my opinion
they are you’re foremost priority. | would have stood up all night™ [36,
sid. 1838].

Pappor till barn med astma utférde handlingar som syftade till att frigéra barnet fran
’sjukdomens bojor”. De forsokte uppmuntra barnet att skota sitt liv mer sjalvstandigt
och stallde storre krav pa barnet. De lade storre vikt vid den fysiska aspekten och
uppmuntrade till traning for att 6ka den fysiska styrkan och pa sa satt underlatta
mojligheten till ett normalt liv. Papporna sag sig sjalva som mer rationella och ansag
att det var viktigt att forsoka klara upp svara situationer medan de sdg mammorna
som mer emotionellt inriktade [38]. Flera studier visade att papporna var hoppfulla
[33, 38, 39] och forsokte se mojligheter istéllet for att dverdriva sjukdomens allvar
[38]. Pappornas optimism fungerade stottande for hela familjen [39]. Pappor beskrev
hoppet som att tro att barnet har alla mojligheter att lyckas med hans eller hennes
dagliga utmaningar. | hoppet ingick dven tron pa den medicinska behandlingen [38].
En pappa beskrev att han hoppades pa ett bestaende botemedel men férberedde sig
samtidigt for en langvarig sjukdom [33]. For att fa ett avbrott fran all stress hemma
valde en del pappor att arbeta 6vertid [34].

I en studie med foraldrar till barn med astma framkom att bade mammor och pappor
tyckte att astmaanfall, uppfostran och problem med barnets uppforande var svart att
hantera. Skillnaden mellan féraldrarnas upplevelser var att mammorna betonade
svarigheter att hantera sin egen trétthet, medan papporna tyckte det var svart att ge
emotionellt stod till sin partner. Tva faktorer som kunde paverka foraldrarnas
valbefinnande var KASAM och Family Hardiness (familjens anstrangningar att
erfara nya saker, att lara sig samt ké&nslan att ha kontroll dver olika handelser och
situationer) [42].

| tva studier dar syskon var i fokus blev syskonen ombedda att ge forslag pa rad de
kunde ge till andra syskon i samma situation [32, 35]. Barnen i den ena studien
foreslog att prata om vad som hander, stélla fragor, halla sig sysselsatta, forsoka att
inte oroa sig, leka for att glomma och paminna syskonet om att ta sina mediciner
[32]. I den andra studien foreslog de dldre syskonen metoder for att bemastra stress
och att inte hoppas for mycket. De yngre syskonen sa att de ville skicka kort till ett
annat friskt syskon och saga ”Jag vet hur du kénner”. De &ldre syskonen beskrev att
det svaraste var behandlingseffekterna och deras egna negativa kanslor. Flickor
beskrev att de kande sig arga och otaliga. Exempel pa citat fran syskon var: “I get
mad and act without thinking™ [35, sid. 160].
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Ansvar

| en studie kande fordldrarna att de hade det storsta ansvaret for barnet [39]. Flera
studier visar att mammorna tog det storsta ansvaret for varden kring det sjuka barnet
[36, 37, 39]. Bade syskon [32] och pappor [34] sag mamman som den huvudsakliga
vardgivaren for det sjuka barnet. Mammorna fokuserade mycket pa att skydda och att
standigt finnas till for barnet [38] samt att trosta och Overvaka. Deras forklaring till
varfor de tog storst ansvar for trostandet var att det finns en speciell natur” i
relationen mellan mor och barn [36]. Mammornas roll kunde beskrivas som den
verkstallande vilket var en aktiv roll som kravde mycket tid och energi. En mamma
beskrev hur hon hade tagit ansvar for den aktuella situationen och styrde rutiner:

“I have taken the responsibility. My husband didn’t have a chance... |
don’t let himin...”” [39, sid. 197].

Mammornas dominans ledde till att pappornas chanser att delta i vardandet
minimerades. Pappan beskrevs som "vantande” och mer passiv i varden av det sjuka
barnet [39]. Mamman férvantades vara hos det sjuka barnet storsta delen av tiden
medan pappans deltagande ansags visa pa hog grad av omsorg [33]. Ett dilemma for
vissa mammor var kanslan av att hennes livsuppgift skulle forsvinna nar barnet véxte
upp och kunde ta hand om sig sjélv [38]. Flera studier visade att papporna
tilloringade mer tid med de friska barnen [33, 34, 39]. De kénde krav pa att ge det
friska barnet lika mycket tid och uppmérksamhet som mamman gav det sjuka barnet
[34]. Papporna hade &ven stark stallning som familjeforsorjare [39].

Bade mammor och pappor ansag att den mest tidkravande varduppgiften var att ge
emotionellt stod till barnet. Andra tidskrdvande uppgifter menade mammorna var att
planera aktiviteter for familjen medan papporna ndmnde emotionellt stod till deras
partner [42]. Nar syskonen tillfragades om vad de ansag var vardgivarens ansvar
svarade de att ge mediciner, sitta hos det sjuka barnet samt ta hand om barnet nér det
var sjukt [32].

Mammorna kéande krav bade fran samhallet [38] och fran sig sjalva [33, 36, 40].
Bade mammor och pappor kande att de hade ansvar for att deras beslut och agerande
skulle sékerstélla basta mojligheter for Overlevnad och tillfredsstéllelse under barnets
liv. De forsokte forutse barnets kanslor och skydda dem [33] och var alltid
uppmarksamma pa forandringar i deras fysiska och psykiska status [39]. Mammorna
kande att de borde dela bérdan med sina barn och flera mammor sade "vi” nar de
pratade om barnets upplevelser [36]. Foréldrarna tog ansvar for att dagligen tolka
symtom och utvérdera effekten av behandlingen [39, 40]. En mamma uttryckte:

””...even though you give them the medication it doesn’t necessarily
work, so then you have to be aware during the night whether or not the
child is getting worse or is looking better’” [40, sid. 370].

Det var viktigt att mammorna kande att pauser fran vardandet var befogade och
vardpersonalen kunde hjalpa till att skapa denna kénsla [36].

| en studie uttryckte mammorna ett stort ansvar for att forma deras barn samarbeta i

behandlingen. Nar barnets halsa forbattrades kdnde de dven ansvar for att bevara det
tillstandet. Mammornas krav pa fysisk narhet till det sjuka barnet var framtradande.
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De mammor som hade aldre sjuka barn kénde sjalva ett behov att finnas néra barnet
aven fast barnet inte 6nskade det. En mamma till en 17-arig dotter sade:

’She tells me sometimes *Why don’t you just go home?” And | can’t. |
just think, I couldn’t leave a child in hospital... | couldn’t sleep at
home” [36, sid. 1838].

Det upplevda kravet pa narhet paverkade mammornas sjalvidentitet, deras egna
behov och andra rollfunktioner [36].

RELATIONER

Relationer inom familjen

Bade syskon och foraldrar upplevde att familjemedlemmarna kommit narmare
varandra [32, 33, 35]. En del syskon tyckte att sjukdomen hade férsamrat
familjesammanhallningen [32]. Flera av de kvinnliga syskonen rapporterade att
splittringen av familjen till foljd av sjukdomen var den storsta forandringen [35].
Foraldrar beskrev att de andrade sina prioriteringar for att fa mer tid for familjen
[33]. Brist pa barnpassning kunde leda till att hela familjen fick tillbringa langa
perioder pa sjukhus vilket paverkade dem negativt [36].

Aktenskapet bade stirktes och pafrestades [33]. | en studie uppgav papporna att deras
forhallande till partnern var starkare an nagonsin [34]. Mammor och pappor beskrev
att de delade bordan och vande sig till varandra for kanslomassigt stod [33, 34]. Bade
mammor och pappor saknade majligheten att fa tid for bara varandra [34, 38]. Vissa
mammor menade att forhallandet tardes av att ha ett barn med kronisk sjukdom och
att de langtade efter makens forstaelse [38]. Nagra mammor ansag att papporna inte
insag allvaret i barnets sjukdom [33].

Papporna kande att de stod mycket néra det friska syskonet [34] och flera mammor
beskrev att papporna tog pa sig ansvaret for de andra barnen [36].

En mamma beskrev sin situation nar hon var pa sjukhuset med sin sjuka dotter och
samtidigt hade en nyfodd bebis:

’Because my husband didn’t help I had to stay there all the while with
(my daughter) and | was there constantly. | couldn’t bring her in to
me... That’s dreadful but I just completely forgot about (her) because
she was only a little baby. But it was just (my daughter) and me”” [36,
sid. 1838].

Relationen med det sjuka barnet beskrevs som émsesidigt och de hamtade styrka fran
och gav styrka till sina barn. Medan barnet fortsatte kimpa kande foréldrarna att de
inte kunde ge upp hoppet eller anstrangningarna [33]. Foréldrarna beskrev det som
problematiskt nar barnet motsatte sig behandling; de ville ge barnet basta mojliga
chans for dverlevnad samtidigt som de ville lata barnet fa maéjlighet att bestamma
Over sitt eget liv [33, 36]. En annan kélla till konflikter var barnets behov av aktivitet
gentemot foraldrarnas behov av att skydda barnet. Foréaldrarna kénde sig frustrerade
over hur de skulle bemota barnet [39] och en studie visade att mammornas
kommunikation med barnet paverkades av hur de bedomde barnets utveckling och
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sarbarhet [36]. Foraldrar menade att tyngdpunkten i omsorgen skiftade fran mer
fysiska till empatiska och emotionella aspekter nar barnen blev &ldre [33].

Hélften av de syskon som intervjuades i en studie tyckte att det sjuka syskonet var
svart att komma 6verens med. En fjardedel kande sig avundsjuka pa den
uppmarksamhet som syskonen fick. Mer an hélften av syskonen tyckte att det sjuka
barnet inte blev annorlunda behandlade. Resterande tyckte att de fick mer
uppmarksamhet men lade vikt vid de praktiska skillnaderna, sasom behandling och
medicinering [32].

Relationer till vardpersonal

Bemotandet fran sjukvardspersonal var viktigt i den tidiga fasen. Oavsett om
upplevelsen var positiv eller negativ var det nagot som foraldrarna fortfarande
mindes. Uppmuntran och respekt fran vardpersonal var betydelsefullt [40, 41].
Nedan foljer ett exempel pa bristande respekt fran personal:

’Sometimes youre treated as if you're an absolute, complete, and utter
moron and that’s what | resent and in the end you stop asking
questions” [40, sid. 371].

Aven en annan studie visade att mammor oroade sig for att stalla for mycket fragor
samt att belasta personalen. Nagra hade upplevt att behandlingen hade genomforts
eller andrats utan att foraldrarna fick reda pa det. Det upprérde dem och fick dem att
kdnna sig mindre betydelsefulla [36]. Vardpersonalens brist pa uppskattning for
foraldrarnas erfarenhet, kunskap och férmagor kunde vara ett problem [41].

Relationer till sléktingar, vanner och ménniskor i omvarlden

Kommunikationen med personer utanfor familjen kunde paverkas av att de inte
forstod innebdrden av sjukdomen.

*“... They don’t understand. It isn’t visible, is it? She looks just like you
and me” [39, sid. 199].

En pappa beskriver att han blir arg nar andra klagar pa hur harda liv de har.

“Just let them walk one day in my shoes and they will realize how lucky
they are” [34, sid. 158].

En annan pappa upplevde att ingen forstod honom och héll darfér allting inom sig
[34].

Slaktingar och vénner tog ofta hand om de andra barnen vilket kunde skapa
konflikter. En del mammor var ocksa oroliga for att belasta de som stottade dem
[36]. Foraldrarna tog ansvar for att manniskor runt familjen, sasom larare och slakt
undervisades i barnets vard [41]. Mammorna blev besvarade nar slaktingar och
vanner gav det sjuka barnet presenter. De ville att det sjuka barnet skulle fa leva som
vanligt och oroade sig for att syskonen skulle k&nna sig negligerade [36].
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Tillit

Mammorna hade svart att lamna varden av barnet i ndgon annans hander [38, 40].
Mammorna i en studie litade inte pa andras formaga att ta hand om deras barn. De
sag sig sjalva som den som bast kunde bedéma barnets halsa. Nar mammorna
ldmnade 6ver barnet kdnde de dven ansvar for att noggrant forklara och se till att
instruktioner foljdes [38]. Standigt ny personal som hade ansvar for barnets vard
minskade fortroendet for varden. Foraldrarna kande att de var tvungna att utbilda den
nya personalen [41].

’Those nurses have done their work for a long time, maybe that’s why
they think they know these things better than I do... It’s like they don’t
trust my expertise in this...” [41, sid. 157].

Aven mammor i en annan studie uppgav att de kande sig ignorerade och att deras
kunskap om barnet inte efterfragades [38]. Foraldrarna insag vardpersonalens
teknologiska expertis men skattade sin egen personliga kunskap hogre [33] och
upplevde att symtom hade ignorerats och att deras oro inte tagits pa allvar [39].
Mammorna kénde aven behov av att ha ett viss matt av kontroll nar de lamnade 6ver
ansvaret for sjukdomen till barnet. Det uppgavs vara oberoende av barnets alder.
Pappornas benagenhet att stalla krav pa barnet byggde pa tilltro till dess férmaga
[38].

DISKUSSION
METODDISKUSSION

For att undersoka hur mycket som tidigare skrivits inom amnet gjordes i bérjan nagra
provsokningar. Dessa visade pa stort utbud och bredd inom forskningsomradet.
Ytterligare sokord lades darfor till for att fa sokningsresultaten battre anpassade till
syftet. Mesh-termer och CINAHL headings anvandes for att fa med artiklar som
handlade om kronisk sjukdom vilket i engelskan kan bendmnas bade illness och
disease. Mesh-termer och CINAHL headings for “family” anvandes ocksa vilket kan
ha uteslutit artiklar som handlade om endast syskon eller foréldrar. Ytterligare en
sokning gjordes med sdkorden "parent*”, ”perspective”, ”child” och chronic”. | den
hittades tva artiklar [34, 39] som inte tidigare inkluderades vilket tyder pa att parent
kunde ha anvants som sokord for att inte ga miste om vardefull forskning. Vi hittade
ingen passande heading for foraldraperspektiv, varfor vi istallet valde att gora
sokningen med vanliga s6kord. En provsokning med "sibling” som sdkord gjordes
ocksa men inga nya relevanta artiklar hittades dar. I Mesh definieras child” som ett
barn mellan sex och tolv ar vilket vi ansag begransade sékningarna for mycket.
Mesh-termerna “child, preschool” och “infants” kunde ha anvants men da ingen
lamplig Mesh-term for aldre barn hittades anvéandes istéllet ”child” som s6kord.

De flesta av artiklarna som valdes ut var kvalitativa pa grund av att det fanns fa
kvantitativa studier genomforda pa detta amne. Tva artiklar hade bade kvantitativ
och kvalitativ karaktar [35, 37] och en var helt kvantitativ [42]. Fler kvantitativa
artiklar hade kunnat 6ka generaliserbarheten och gett en mer 6versiktlig bild.
Fordelen med de kvalitativa artiklarna [32-34, 36-41] var att de bidrog till djupare
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forstaelse for familjens situation, bland annat genom flera talande citat. Ingen
litteraturstudie anvandes, vilket kan vara positivt eftersom det innebdr en risk for
feltolkningar nar man kommer langre fran ursprungskallan. Kvaliteten pa artiklarna
varierade. | en var metodbeskrivningen begransad [40] och ibland saknades
diskussion av metoden [35, 37, 38, 40, 42]. | alla inkluderade artiklar var
resultatavsnitten bra och bidrog med vérdefull information som passade syftet. Flera
likheter fanns mellan artiklarnas resultat och innehallet kan darfor sagas vara
homogent. De lander som representerades var Australien [40], Finland [41],
Storbritannien [36], Sverige [38, 39] och USA [32-35, 37, 42]. De flesta studier hade
genomforts i USA, vilket paverkar 6verforbarheten da deras halso- och
sjukvardssystem samt kultur skiljer sig fran vart lands. Alla representerade lander
kan anses ha vasterlandskt synséatt. Detta faktum samt att tre studier var gjorda i
Norden [38, 39, 41] ger en relativt god dverforbarhet. Nio av de utvalda artiklarna
publicerades mellan 2000-2006 [33, 34, 36-42]. Tanken var fran borjan att fokusera
pa nyare forskning for att ge en béattre dverforbarhet till dagens hélso- och sjukvard.
Med nyare forskning avsags sadan som hade bedrivits inom de tio senaste aren. Pa
grund av otillracklig forskning pa syskon inkluderades dock tva artiklar fran 1995
[35] och 1996 [32]. Demografiska data Over deltagarna redovisas i sju artiklar [32-
35, 37, 38, 42]. Beskrivna data varierade mellan olika artiklar men exempel var
civilstand, ursprung, utbildning och inkomst. Tva tidskrifter bidrog med tva artiklar
vardera; Issues in Comprehensive Pediatric Nursing [32, 34] och Journal of Pediatric
Nursing [33, 41]. Resterande artiklar kom fran olika tidskrifter. Generaliserbarheten
kan ha gynnats av detta da olika tidskrifter har olika fokus och viljer att publicera
olika artiklar. Tre artiklar beskriver att de har fatt etiskt godkannande for studien [36,
39, 41], de andra diskuterar inte aspekten. Da detta &ar ett &mne som kan anses
kénslosamt och svart for manga att tala om ar det anmarkningsvart. Den sjukdom
som forekom enskilt i flest av artiklarna var astma [38, 40, 42]. Manga artiklar
berorde flera olika kroniska tillstdnd som forutom astma kunde vara cystisk fibros,
CP, diabetes, epilepsi och juvenil kronisk artrit. Den sistndmnda var &ven ensamt
forekommande i en studie [39]. Tva artiklar hade narstaende till barn med cancer
som fokus [35, 36].

Erfarenhet Oversatt till engelska &r “experience” [20] vilket dven betyder
upplevelser. | det hér arbetet anvands bada svenska begreppen men olika beroende
pa kontexten. Erfarenhet i detta sammanhang syftar pa hela situationen och
upplevelser pa kanslomassiga aspekter.

Vi upplevde under processen med genomlésning och kodning av artiklar att manga
teman aterkom, vilket gor att vi kdanner att det finns god grund for de resultat vi har
kommit fram till. De kategorier som valdes ut i borjan av analysen dndrades med
tiden. Genom att mer noggrant ha last igenom artiklarna innan vi borjade analysera
kunde vi ha tagit ut lampliga kategorier tidigare. Tillvagagangssattet bor dock inte ha
paverkat utgangen av resultatet men arbetet kunde ha underlattats av ett mer
noggrant forarbete.

Att arbeta i par kan ha bade for- och nackdelar. Nackdelarna kan vara att processen
tar langre tid da skiljande asikter maste diskuteras. Fordelarna var dock dvervagande,
bland annat for att en langre process dven gor arbetet mer genomarbetat. Vi har dven
haft nytta av att bolla tankar och idéer med varandra for att fa nya perspektiv.
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RESULTATDISKUSSION

Pa grund av ett visst bortfall, framforallt inom "pappagruppen”, och att forskningen
pa syskons erfarenheter var begransad, ger resultatet en inblick i familjens
erfarenheter men inte en fullstandig bild. | flera studier dar bada foraldrarna skulle
vara i fokus bestod respondenterna helt [40] eller till stor del [33, 39, 41] av
mammor, vilket kan ge missvisande resultat. Detta eftersom generaliserbarheten kan
paverkas da uppfattningen och upplevelserna hos dem som valt att avboja kan skilja
sig fran dem som deltagit. Det skulle vara intressant att understka vilka orsaker som
finns till pappornas bortfall och mammornas storre vilja att delta. Det sjuka barnets
alder varierade mellan och inom studierna, fran spadbarn till unga vuxna.
Foraldrarnas och syskonens relation till barnet samt barnets reaktion pa sjukdomen
skulle kunna vara paverkat av detta. Barnen hade dessutom sjukdomar som i vissa
hanseenden skiljer sig mycket at. Till exempel var oron for att barnet skulle do mer
vanligt forekommande i studier dar barn hade cancer &n hos foraldrar till astmatiker.

I bakgrunden framkommer att syskon kan tro att de har orsakat sjukdomen [19], att
de blir isolerade fran omvarlden samt att de kan tolka sjukdomen som ett tabubelagt
samtalsdmne pa grund av foraldrarnas forsok att skydda syskonet [5]. Detta ar inget
som har framkommit i denna studie, men om storre fokus kunnat laggas pa syskonen
hade dessa fenomen kunnat undersokas grundligare. Artiklarna i denna
litteraturstudie diskuterar inte hur upplevelser och hantering kan skilja sig mellan
olika kulturer och olika familjekonstellationer. Vi saknar beskrivningar om bland
annat styvforaldrar, ensamstaende vardnadshavare och icke-biologiska syskon da vi
tror att detta kan tillfora viktig kunskap. Detta skulle vara av stor vikt da ... [ref].
Med hansyn till tidsbegransningen som har funnits for litteraturstudien och
forskningsutbudet har en god bild kunnat skapas om familjens erfarenheter av att
leva med ett barn med kronisk sjukdom.

Utifran artiklarna kom ett antal teman fram som belyser olika erfarenheter hos
familjer med ett barn med kronisk sjukdom. Det var fler beskrivna upplevelser som
aterkom frekvent, &n som endast férekom sporadiskt. Ett av de teman som utmarkte
sig var ansvarsfordelningen mellan mammor och pappor. | alla de artiklar som
ansvarsfordelningen diskuteras, framkom att mamman hade huvudansvar for varden
av det sjuka barnet eller forvantades ta det ansvaret [32- 34, 36, 37, 39]. Det fanns
mammor som inte slappte in papporna i varden av det sjuka barnet [39] och manga
pappor kénde stort ansvar for de friska syskonen [33, 34, 39]. Mammorna kande
skuld 6ver vad som férsummades [33, 36, 38, 40] och tyckte att det var svart att leva
upp till de krav som de sjélva och andra stéllde [37, 40, 41]. Enligt Baggaley [14]
anger Frude kénsla av skyldighet som ett viktigt kriterium for att bestamma vilka
som ingar i en familj. Kansla av skyldighet &r troligen en av orsakerna till att
mammor tar pa sig och kanner storst ansvar for de sjuka barnen. Ytterligare
undersokning av vad som orsakar mammans beteende skulle kunna vara fokus for en
ny studie och utgéra grund for sjukskoterskans stod till mammor. Tva studier
diskuterade varfor mammor kénde detta stora ansvar [36, 38]. | den ena forklarade
mammorna att det var biologiskt forutbestamt och att de ’hade burit barnet i sin
livmoder™ [38, sid.368]. | den andra faststalldes att mammor ansag att det fanns en
speciell natur i relationen mellan mor och barn [36]. Parsons, som Baggaley [14]
refererar till, och Lingsom [13] menar att mamman i familjen traditionellt och &ven
idag har storst ansvar for hem och barn. Foraldrar forvantas aven ta ansvar for
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forebyggande och halsoframjande atgarder [13]. Ett annat ofta upprepat tema i
artiklarna var att foréldrarna kénde att de inte hade tid for sig sjalva, for varandra
eller for sina vanner [34, 36, 38-40]. Ett omrade dr olikheter fanns var vilken
paverkan barnets kroniska sjukdom hade pa relationerna inom familjen; vissa ansag
att de kommit narmare varandra [32-34], och andra att ssmmanhallningen
férsamrades [32, 33, 38]. Papporna var mer hoppfulla [33, 38, 39], vilket kunde
paverka familjen positivt [32]. Mammorna kunde dock kanna att papporna inte tog
barnets sjukdom pa allvar [33, 37].

Empowerment

Begreppet empowerment férekommer inte i artiklarna men det gick att koppla en del
av foraldrarnas erfarenheter av varden till bristande empowerment. Exempel pa detta
var att behandling hade genomforts eller &ndrats utan foraldrarnas vetskap [36], brist
pa uppskattning for foraldrarnas erfarenhet, kunskap och formaga [41] samt att
foraldrarna kande sig maktlosa i relationen till vardpersonalen [38]. Detta tycker vi
visar pa bristande engagemang hos vardpersonal att involvera narstaende i varden,
vilket motverkar empowerment. Foréaldrarna blev upprérda och kande sig mindre
betydelsefulla nér de inte involverades i varden [36]. Nationalencyklopedin beskriver
empowerment som en grund for att géra individen mer sjélvstandig och ta makten
over sitt liv [3]. En studie visade att foraldrarna fick vagledning och rad fran
sjukvardspersonalen. Aven om detta uppskattades av fordldrarna [41], underlattar det
inte for foraldrarna att bli mer sjalvstandiga och ta kontroll dver sitt liv, vilket ar
syftet med empowerment. Stodet till familjen bor istallet bygga pa uppmuntran till att
hitta egna l6sningar och ta egna initiativ.

Bemaéstrande och KASAM - kansla av sammanhang

Foraldrarnas stod till varandra upplevdes positivt da det hjalpte dem att beméstra
situationen [37, 39]. Papporna hade mycket optimism [33, 38, 39] och vi tror att detta
bidrog till att pappan var ett sérskilt stort stod for familjen. Pappornas hoppfullhet
kan paverka de andra familjemedlemmarnas sétt att tanka, vilket enligt Benner och
Wrubel [21] &r en del av bemastrande.

KASAM férekommer i en av artiklarna och beskrivs da vara en faktor som paverkar
foraldrarnas vélbefinnande [42]. | 6vrigt beskrivs familjens forsok till bemastrande,
vilka ibland kan kopplas till KASAM. KASAM ér relaterat till att ha kontroll [22]
och flera studier visade att foraldrarna stravade efter att fa kontroll 6ver situationen
[36, 38-40]. Barnets sjukdom [38, 39] och det dagliga livet [39, 40] var omraden som
foraldrarna ville ha kontroll 6ver. Foraldrarnas stravan efter kontroll tyder pa att de
lade stor vikt vid att uppna den kanslan. Effektivt bemastrande skulle kunna kopplas
till att uppleva den kontroll som man efterstravar. Foréldrarna sokte en forklaring till
barnets sjukdom [36, 40, 41]. Att kanna forstaelse for situationen kravs for att
uppleva KASAM [24]. Att integrera barnets sjukdom, och de féljder den far, i
familjens dagliga liv [40, 41] och i foraldrarollen [40] var exempel pa hur familjen
anpassade sig till sin nya livssituation. Vi tror att anpassning ar en viktig del i
bemastrandet da det okar familjens forutsattningar att leva ett bra liv. God
anpassning menar vi kraver att familjen accepterar situationen. Meningsfullhet, vilket
ar en aspekt av KASAM [24], kan kopplas till vissa mammors radsla for att forlora
sin livsuppgift om det sjuka barnet véxer upp och kan ta hand om sig sjalv. Vi tolkar
det som att mammorna har hittat en meningsfull roll i vardandet av barnet. En annan
vag for att kdnna meningsfullhet kan vara en religids tro, vilket framkommer i en

21



amerikansk artikel dar manga foraldrar beskrivs tro att det ar Gud som styr dver
sjukdomen och dess utgang [33].

| bada artiklarna som handlar om syskon fragade forfattarna dem vilka rad de ville ge
till andra barn med ett syskon med kronisk sjukdom [32, 35]. Som vi ser det &r detta
ett satt att tydliggora syskonens forsok till bemastrande. Att prata om vad som hander
och stélla fragor [32] kan tolkas som forsok att fa forstaelse for situationen.
Syskonen gav aven som rad att paminna sin sjuka syster eller bror om att ta sina
mediciner [32]. Detta ar enligt oss ett sétt for syskonet att fa en uppgift och pa sa satt
skapa mening i sammanhanget. Det fanns andra metoder som inte gar att direkt
koppla till KASAM men som &nda handlar om bemastrande. Exempel pa dessa var
att halla sig sysselsatt, leka for att glomma, forsoka att inte oroa sig [32] och inte
hoppas for mycket [35]. Yngre syskon ville s&ga till andra barn i liknande situation
att de forstod hur de kande [35]. Denna vilja kan komma ifran att de sjélva énskade
att nagon hade visat forstaelse for deras kanslor.

Omsorg

Omsorg ar kopplat till vad som har betydelse for oss [21]. Framférallt mammornas
handlingar visade pa hog grad av omsorg for det sjuka barnet. De var kansloméssigt
och praktiskt bundna till barnet [38], tillbringade langa tider pa sjukhuset och kéande
att de inte kunde Iata bli att ta ansvar for och finnas hos barnet. Aven mammornas
upplevda krav pa att dela bordan med och att ha fysisk narhet till sitt sjuka barn [36]
menar vi tyder pa omsorg. Mammorna fokuserade mycket pa att skydda barnet [38]
och bada foraldrarna ansag att beskyddande var en viktig del i féraldraskapet [33].

Mammorna offrade mycket for att ta hand om sitt sjuka barn [34, 36, 38-40], vilket
kan ha sin grund i deras kansla av omsorg. Pappornas omsorg gick framst att koppla
till deras omhé&ndertagande av de friska syskonen. Att de tog stort ansvar for de andra
barnen gick att utldsa i flera studier [33, 34, 36, 39] och trots att papporna inte var
lika delaktiga i det sjuka barnets vard tror vi att de var viktiga for hela familjens
vélbefinnande och funktion.

Halsa

Stor del av pappornas handlingar innebar att géra barnet mer fysiskt aktivt, férsoka
se mojligheter [38], inte Overdriva sjukdomens inverkan [37, 38] samt att se barnet
som normalt [37]. Detta ser vi som metoder som riktades mot att bevara hélsan hos
det sjuka barnet. Erikson [27] har fatt fram tre olika kategorier av folkets syn pa
halsa och den tredje av dessa. En av dessa syftar pa mojligheter att utfora de
aktiviteter som forvantas av en frisk ménniska, vilket vi anser har samband med
pappornas handlingar. Mammor forstorade oftare an pappor sjukdomens betydelse
[37] men mammornas anstrangningar att fa barnet att leva sa normalt som mojligt
[36] och att inte lagga for mycket vikt vid det negativa [33] kan ocksa ses som
halsobefrdmjande. Eftersom demografiska skillnader inte tagits upp i resultatet i
artiklarna kan kulturella skillnader av syn pa halsa utifran halsokorset [27] inte
diskuteras.

Klinisk relevans

Mycket av det vi har fatt fram i resultatet ar betydelsefull kunskap for sjukskoterskor
i motet med narstaende till barn med kronisk sjukdom men aven for moten med
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narstaende i andra situationer. Precis som vi sett i flera artiklar [36, 39-41] menar
Kirkevold [16] att behovet av omvardnad &r beroende av vilken fas familjen befinner
sig i. Behovet av information framkom i ett flertal artiklar [36, 39-41], vilket pekar
pa ett omrade dar sjukskdterskan kan gora stor nytta. | Socialstyrelsens
kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska [1] ingar att ge information och
undervisning till bade patienter och narstaende och foérvissa sig om att de forstar den
information som ges. Sjukskoterskan har dven ansvar for att ge stoéd och végledning
till narstaende [1]. Detta anser vi ar viktigt for den har gruppen, da oro var en vanligt
forekommande kénsla hos foréldrar och syskon [32-36, 38, 40]. Det framstélldes att
framforallt mammorna upplevde otillracklighet i hanteringen av barnets sjukdom och
den nya situationen [37, 40, 41] och dven detta kan forbattras av sjukskoterskans
stdd. En studie beskrev att mammors mojlighet att utbyta erfarenheter och tankar
med andra mammor i samma situation var positivt [36]. Stédgrupper kan vara ett satt
for bade foraldrar och syskon till barn med kronisk sjukdom att traffa andra i
liknande situationer. Studier visade att den forsta tiden var svarast for foraldrarna
[36, 40, 41,] men efterhand larde de sig att hantera situationen [40]. Detta styrker en
av tankarna med stodgrupper; att narstdende med langre erfarenhet kan agera stod for
dem som nyligen fatt sjukdomsbeskedet. Mammorna upplevde att de blev isolerade
[38, 39] vilket &r en kansla som kan motverkas av stodgrupper. Syskon uppgav att de
kunde bli arga, otaliga och tanka negativa tankar [35]. Detta kan leda till att syskonen
kanner skuld for sitt beteende och sina kanslor. Darfor bor sjukskoterskan formedla
att negativa kanslor &r normalt och ge syskonen méjlighet att uttrycka dem for att
motverka kéanslan av skuld. Eftersom syskonen uttryckte att de forsokte forsta
situationen [32] har sjukskdterskan en viktig funktion i att bidra med att forklara vad
som hander. Sjukskaterskans stod bor vara aldersanpassat och kan handla om allt
fran att ge praktisk information om sjukdomen till att vara ett "bollplank” for barnens
tankar och kénslor. Vi tror att yngre syskon har stérre tendens att vanda sig inom
familjen for att fa stod medan &ldre syskon soker sig utanfor. Det kan paverka de
yngre syskonens mojlighet att hantera situationen da deras natverk utanfor familjen
ar mer begrénsat och sjukskdterskan kan darfor vara ett viktigt stod. Halften av
syskonen i en studie tyckte att det var svart att komma 6verens med det sjuka barnet
och en fjardedel var avundsjuka pa uppméarksamheten barnet fick [32]. Det ar kéanslor
som skulle kunna paverkas av sjukskoterskans interventioner.

Foraldrarna uppskattade kontinuitet bland personalen i varden samt méjligheten till
kontakt med dem som kande familjen bast narhelst de behdvde [41]. Att uppna
kontinuitet i varden ingar ocksa i sjukskoterskans ansvarsomrade [1]. Sjukskoterskor
ska bemota patienter och narstaende pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt satt [1]
och det framkom i resultatet att bemotandet var sarskilt viktigt i den tidiga fasen
(fore, under och efter diagnosen stélldes) [40, 41].

Papporna tenderade att inte ta lika hart pa barnets sjukdom, medan mammorna hade
storre benégenhet att skydda barnet [37, 38]. Skillnader i foréldrarnas uppfattning
kan vara en kalla till konflikt. Sjukskéterskan kan bidra till att forbattra
kommunikationen och relationen mellan foréldrarna. Ett satt kan vara att traffa dem
enskilt for att underlatta for dem att uttrycka sina kanslor och tankar. | de flesta
intervjuer som har gjorts i studierna har foraldrar (och syskon) fatt mojlighet att prata
ensam med intervjuaren och vi tror att det uppskattades av deltagarna. Olikheterna i
foraldrarnas beteende och tankar kan dock resultera i en god balans mellan att barnet
far god vard och att det blir mer sjalvstandigt. Det ar troligt att foraldrar som har
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forstaelse for varandras synsatt har en béttre relation och bor uppmuntras av
sjukskaterskan. Foraldrarna hade i vissa fall daliga erfarenheter av relationen till
vardpersonal [26, 41]. For att skapa en god relation kravs att sjukskoterskan &r
6dmjuk for familjens situation och att foraldrarna vagar yttra sina kanslor och tankar.
Allteftersom papporna tar storre del i barnets vard blir det viktigt att &ven ha insikt i
deras anpassning och bemastringsstrategier. En studie visade pa att pappor kan bli
frustrerade over att ingen forstar deras situation och att de haller sina kanslor inom
sig [34]. De behover darfor uppmuntras att prata om sina tankar och fa kanna att
nagon forstar dem. Slutligen kan sagas att for sjukskoterskan ar formagan att lagga
undan personliga varderingar och att acceptera familjen, nédvandigt for att ge
familjen ett bra stod [2].

Relevans for utbildningen

Under var utbildning pa Goteborgs universitet hostterminen 2005 till och med
varterminen 2008 har bemotande av narstaende diskuterats vid ett flertal tillfallen.
Nagot som daremot endast har forekommit i obetydlig omfattning ar upplevelser hos
narstaende till sjuka barn och vad vi kan erinra oss har barns erfarenhet av att vara
narstaende inte 6verhuvudtaget namnts. Vikten av sjukskdterskans bemotande visas
av att foraldrarna mindes det forsta motet langt efterat, detta oavsett om upplevelsen
varit positiv eller negativ [40, 41]. Vi anser darfor att det borde lyftas fram mer
eftersom aven allmansjukskoterskor kan arbeta pa avdelningar dar barn vardas.
Dessutom kan barn forekomma som narstaende i manga delar av halso- och
sjukvarden. Under de delar av uthildningen dar narstaendes situation tas upp hade vi
garna sett att det lades mer vikt vid narstaende till barn och barn som nérstaende.
Onskvart hade &ven varit att alla sjukskoterskestuderande fick storre inblick i
barnsjukvarden praktiskt via klinisk utbildning.

Fortsatta studier

Vissa delar inom @mnet kan undersokas vidare for att skapa djupare forstaelse.
Sammanfattningsvis foreslas nedanstaende punkter som exempel pa nya studier inom
samma omrade
- Pappornas upplevelser. Detta eftersom mammorna tidigare har varit de
priméra studieobjekten.
Vidare forskning om skillnader mellan mammor och pappor géllande
hantering och ansvarsfordelning
Vidare forskning av syskons upplevelser och hantering. Alders- och
konsaspekt (bade hos det friska och det sjuka barnet) bor undersokas.
Vad mammornas kansla av ansvar och skuld beror pa och hur vardpersonal
bést kan agera stod i deras situation
Ensamstaende foraldrars upplevelser och erfarenheter
Hur erfarenheter och upplevelser kan skilja sig mellan olika kulturer
Vilka olika strategier som finns for bemaéstring hos familjer och hur vél dessa
fungerar

SLUTSATS

En kronisk sjukdom i barnaaren ar pafrestande for hela familjen.
Familjemedlemmarna upplever och hanterar situationen pa olika sétt. Mamman visar
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pa stor ansvarskansla vilket aven paverkar vélbefinnandet. Papporna tar ofta en roll
som den mer handlingsinriktade och hoppfulla. Syskonen befinner sig i en tidigare
utvecklingsfas och har en annan syn pa livet och omvérlden. Familjens
hanteringsférmaga och vélbefinnande paverkar relationerna i familjen och
formodligen det sjuka barnet. Behoven hos den enskilda individen bor beaktas men
familjen maste dven ses som en helhet. Sjukskoterskans medvetenhet om detta ger en
god grund for familjeomvardnad.
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BILAGA 1. EXEMPEL PA KRONISKA SJUKDOMAR |
BARNAAREN

Allergisjukdomar och astma

Uppkomsten av allergiska sjukdomar har bade en arftlig och en miljéfaktor.
Foérekomsten av allergisjukdomar har 6kat i den vasterlandska delen av vérlden,
orsaken tros till stor del vara den 6kade renligheten. Minst 30 % av alla barn har haft
nagon form av allergiska besvar. Allergiska sjukdomar delas in i matallergi, astma,
atopiska eksem och allergisk rinokonjunktivitet. Symtomen beror pa en éverretbarhet
i vavnaden vid kontakt med sarskilda allergen. Allergenen ar proteiner eller
glukoproteiner som finns i bl.a. livsmedel och pollen. Astma férekommer hos ca 10
% av skolbarnen i Sverige. Cirka 2 % av alla barn har vad som raknas till svar eller
medelsvar astma.

Astma beror pa en inflammation i luftréren som forsamrar luftpassagen. Symtomen
uppkommer oftast nattetid och bestar av andndd, pipande/vasande andning och hosta
med segt slem. For barn under tva ar kréavs tre obstruktiva episoder, atopiska eksem
eller pavisad allergi for att diagnosen astma ska stéllas. Astma kan dven ha mer
diffusa symtom som trotthet, langdragna forkylningar och besvar av hosta pa natten.
Cirka 80 % far sina forsta tecken pa astma innan fem ars alder men for de flesta gar
besvéren over. Risken att insjukna dkar om astma finns i familjen sedan tidigare samt
om barnet redan har en allergi. Barn som utsatts for passiv rokning har dubbelt sa
hog risk att drabbas av astma.

Den farmakologiska behandlingen vid astma &r i férsta hand inhalationer som &r
bronkdilaterande och anti-inflammatorisk i form av inhalationssteroider. Att
underhallsbehandlingen ar adekvat &r centralt for att undvika svara astmaattacker.
Det &r viktigt att bade barn och familj far lara sig att justera medicineringen efter
behov samt nar akutsjukvard behdver uppsckas. Barnet behdver dven trana for att fa
en bra inhalationsteknik for att behandlingen ska ge ratt effekt. Steroidbehandling
kan paverka tillvaxten och darfor foljs barn med sadan behandling en till tva ganger
per ar.

For att barnet ska fa de bésta forutsattningarna behover hemmiljon anpassas och
saneras fran allergiutlésande amnen och tobaksrok. Skolan behdver ocksa vara
informerad om barnets sjukdom och vilka aktiviteter som ar lampliga och vad som
bor undvikas. Fysisk aktivitet behéver som regel bara undvikas vid pagaende besvar
eller pollensasong [6].

Cystisk fibros

Cystisk fibros (CF) ar den vanligaste medfddda arftliga sjukdomen med dodlig
utgang bland den vita befolkningen. Av Sveriges befolkning bar 2-3 % pa anlaget
men de flesta &r friska anlagsbarare. | Sverige insjuknar ca ett barn per 4500
invanare och ar 2007 fanns ca 580 personer med sjukdomen.

Sjukdomen karaktariseras av onormalt salt svett, ibland ses 6kad utsondring fran
svettkortlarna, samt segt sekret fran lungor och mag-tarmkanal. Symtom kan
uppkomma fran ett flertal olika kroppsdelar. Problem fran luftvagarna kan uppsta
och ca 90 % av personerna med cystisk fibros utvecklar med tiden svara



lungsymtom. Aven frdn magtarmkanalen och fran det endokrina systemet kan
symtom upptrada. Bade man och kvinnor kan drabbas av fertilitetsproblem. Hos
smabarn kan tillvaxthamning och langdragen ikterus ses. Pancreasinsufficiens
foreligger hos de flesta individer med CF redan vid fodseln. Vid nagra ars alder har
85 % helt forlorat pancreas exokrina funktion.

Diagnos stélls pa kliniska symtom, arftlighet samt patologiskt svettest. Svettesten
kan goras fran 1-2 veckors alder. Definitiv diagnos stalls pa regionalt CF-center.

Den kurativa behandlingen befinner sig pa forskningsstadiet, varfor den nuvarande
behandlingen ar symtomatisk och fokuserar framst pa lungor och mag-tarmkanal.
Segt sekret behandlas med slemlésande medel och fysioterapi. Andra
behandlingsmetoder som anvands &r antibiotika, antikroppar och
antiinflammatoriska medel. For att komma tillrdtta med tillvaxthamning anvands
pancreasenzymtillskott, fettlosliga vitaminer och kost rik pa essentiella fettsyror.
Nér lungskador har upptrétt kan lungtransplantation bli aktuellt. Personer med CF
vaccineras med vaccin mot bl.a. TBC forutom vanliga vaccinationer.

Overlevnaden 6kar successivt tack vare intensiv behandling. Mediandverlevnaden
narmar sig nu 50 ar i Skandinavien. Av de CF-sjuka individer som fods idag i
Skandinavien berdknas 95 % na sin 25-arsdag och 80 % na 45 ars alder [7].

Diabetes

| Sverige insjuknar varje ar drygt 650 barn mellan 0-14 ar i typ 1-diabetes,
prevalensen for hela befolkningen &r 0,5 % [8]. Det &r en autoimmun sjukdom som
kraver arftlig disposition. Till skillnad fran typ 2-diabetes dar kroppen inte
producerar tillrackligt med insulin, saknas insulinproduktionen helt vid typ 1-
diabetes. Insulin reglerar balansen av kolhydrater, fett och proteiner och &r en viktig
tillvaxtfaktor. Insulinbrist ger minskad tillvaxt och ékad nedbrytning av
kroppsvavnad. Bristen pa insulin orsakar blodsockerstegring och i och med det dkar
utsondringen av glukos via njurarna, &ven stora mangder elektrolyter och vétska
foljer med. Ketonkroppsbildningen i levern okar till f6ljd av okad frisattning av
fettsyror, detta kan sedan utvecklas till en ketoacidos. Ketoacidos &r ett allvarligt
tillstand som kan ge paverkan pa hjarnan och &r dodligt utan behandling. Ju yngre
barnet &r desto snabbare utvecklas acidosen.

Okad torst och stora urinmangder &r tidiga symtom pa diabetes. Nedsatt tillvixt och
avmagring kan uppmarksammas i ett senare stadium. Tidiga symtom pa ketoacidos
ar illamaende och krakningar.

Diagnosen stalls i forsta hand utifran symtombild, métning av
blodsockerkoncentrationen samt glukos i urinen. Ytterligare kontroller tas om
diagnosen ar oklar.

I den akuta fasen vid misstanke om eller faststalld typ 1-diabetes bor patienten genast
komma till nd&rmaste barnklinik. En sent insatt behandling 6kar risken for att
sjukdomen forvarras. Behandlingen i ankomstskedet innebér olika kontroller och en
langsam korrigering av vétske- och syrabashalansen genom tillférsel av elektrolyter,
vétska och insulin.



Ett barn med diabetes kan idag ata i stort sett som andra barn med regelbundna
maltider jamnt férdelade 6ver dagen. Yngre barn kan ha storre behov av mer
kolhydratrik kost eftersom de har 6kad bendgenhet for vissa komplikationer. En
maltidsplanering kan behdva goras for personal pa dagis, skola eller liknande.

Det finns idag ingen botande behandling for typ 1-diabetes utan medicineringen med
insulin géller for livet ut. Nya insulintyper har mojliggjort en lattare kontroll av
blodsocker med lagre risk for hypoglukemi. Diabetesbehandlingen innebar dock
subkutana injektioner flera ganger per dag. Behovet av insulin varierar under
uppvaxten, under puberteten 6kar den for att sedan sjunka till ndgot lagre nivaer an
tidigare.

Bade barnet och dess familj ska fa utbildning om sjukdomen, behandling och
kontroller. Att barnet sjalv kan mata blodsocker samt koncentration av glukos och
ketonkroppar i urinen underlattar behandlingen avsevéart och minskar risken for
allvarligare komplikationer. Det finns bade akuta och kroniska komplikationer. Till
de akuta hor ketoacidos och hypoglukemi. Det senare kan i svara fall leda till
medvetsldshet och kramper. De kroniska komplikationerna, som kan drabba dgon,
njurar, nerver och kranskarl, beror pa langa eller upprepade perioder med hogt
blodsocker [9].

Epilepsi

Diagnosen epilepsi finns hos 0,3-0,5 % barn i Sverige; det innebér ca 10 000 barn
[10, 11]. Incidensen for epilepsi ligger pa ca 1000 barn per &r. Aven andra
neurologiska funktionshinder &r vanliga i samband med epilepsi; mental retardation
forekommer hos en tredjedel och cerebral pares hos en fjardedel. Epilepsi kan bero
pa en hjarnskada forvarvad under graviditeten eller i samband med forlossningen.
Missbildning, infektion, cirkulationsstdrning eller syrebrist kan vara orsaken till
hjarnskadan. Hjarnskador kan ocksa uppkomma senare i livet i samband med
skallskada, CNS-infektion eller tumér. Aven genetiska faktorer har inverkan pa
utvecklingen av epilepsi.

Det finns olika typer av epilepsi och symtombilden varierar. Fér 70-80 % av barnen
med epilepsi kan medicineringen avslutas efter nagra ar men bland de barn som
aven har en konstaterad hjarnskada eller visar tecken pa en sadan behéver de flesta
fa behandling under manga ar. Prognosen varierar mellan olika former av epilepsi.

Vid utredning av epilepsi tas EEG (elektroencefalografi). Ibland far undersékningen
upprepas i samband med sémn, hyperventilation och ljusstimulering [10].

De flesta epileptiska anfall ar ofarliga men det finns vissa risker med epilepsi. Status
epilepticus kallas ett langvarigt anfall eller flera tata anfall. En risk med status
epilepticus ar syrebrist i hjarncellerna om andningen ar upphavd. Om varken
andning eller medvetande &r paverkat &r ett status epilepticus ofarligt men vid alla
formar av langt inallande anfall behover personen komma till sjukhus for att bryta
anfallet. Epileptiska anfall kan dven ge hjartrytmrubbningar som i sin tur kan leda
till hjartstopp. Att leva med epilepsi innebér ocksa en risk for skador i samband med
anfall. Incidensen av sadana ar relativt 1ag och beror dels pa att personer med
epilepsi i regel ar forsiktigare &n andra. Det finns dven lagar och restriktioner for



tillexempel vistande i trafik for personer med epilepsi for att minska skaderisken
[11].

Behandlingen vid epilepsi syftar till att motverka anfallsbendgenheten. Den enda
botande metoden ar kirurgi. Efter lyckad medicinering i tva till tre ar kan forsok till
att avsluta medicineringen goras. FOr de flesta barn kan medicineringen avslutas helt
medan nagra maste ateruppta behandlingen da anfallen aterkommit. Eftersom
behandlingen paverkar hjarnan ar symtom som trétthet och
koncentrationssvarigheter vanliga. Aven hudutslag och andra allergiska reaktioner
ar vanliga. Den kirurgiska behandling som finns ar borttagning av det omrade i
hjarnan som ger anfall, avkapning av nervbanor eller vagusnervstimulering genom
en inopererad pacemaker [12].
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BILAGA 3. ARTIKELOVERSIKT

Ref.nr
Titel
Forfattare
Tidskrift
Syfte

Metod

Urval

Referenser
Land:

32

Impact of a chronic illness in childhood: siblings’ perceptions

Derouin D, Jessee PO

Issues in Comprehensive Pediatric Nursing 1996;19:135-47.

Att undersdka syskons uppfattningar om familjestérningar nér en bror
eller syster har cystisk fibros eller astma.

Metoden byggde pa explorativ beskrivande design. Datainsamlingen
gjordes genom telefonintervjuer med 6ppna fragor och genom
frageformular. Syskonen gjorde dven en sjalvaktningsmatning.
Bedomningar av familjefunktion och demografiska variabler erhélls via
foraldraenkéter.

Det var 15 familjer fran de tva sjukdomsgrupperna som deltog. Sex
manliga och nio kvinnliga deltagare ingick. Friska syskon till barn med
cystisk fibros eller astma valdes ut pa en lokal ungdomsklubb och
familjer som pa nagot satt var knutna till University of Alabama. Listor
pa familjer med ett sjukt barn erholls fran ett stort barnsjukhus i Texas
och fran en privatklinik i Alabama. Familjerna skulle uppfylla féljande
kriterier; ha ett barn mellan 8 och 17 ar som hade diagnostiserats med
astma minst tre manader innan datainsamlingen paborjades; ha ett friskt
syskon mellan 8 och 17 ar. De 70 potentiella familjerna kontaktades pa
telefon, de 45 familjer som var villiga att delta kontaktades pa telefon
ungefar tva veckor senare. Da skickades ocksa frageformular ut och tid
for telefonintervjuer med syskonen avtalades. Slutligen valde 15
familjer att delta.

27

USA

Ref.nr
Titel

Forfattare
Tidskrift
Syfte

Metod

Urval

33

Parental encouragement, protection and advocacy for Mexican-
American children with chronic conditions

Rehm R

Journal of Pediatric Nursing 2000;15(2):89-98

Att undersoka mexikansk-amerikanska foraldrars uppfattning av
karnfamiljens forhallande sdsom de paverkas av relativt komplicerade
eller svara kroniska sjukdomar i barndomen

En tolkande studie dar man anvénde symbolisk interaktion.
Intervjuerna genomférdes i respondenternas hem, vissa med tva
personer samtidigt. Anteckningar gjordes efter varje intervju och varje
transkription kodades manuellt. Kategorier och preliminéra teman
utformades. Initialt uppkomna teman och kategorier styrde pagaende
datainsamling och pafoljande informanter inbjods att besvara analysen
nar den fortskred.

Tjugofem informanter fran 19 familjer valdes ut och teoretisk méattnad
avgjorde urvalsstorleken. Vissa rekryterades fran ett samhéllsprogram
for sjuka barn och andra fran specialiserade kliniker pa
universitetsbaserade pediatriska program.



Referenser 45

Land USA

Ref.nr 34

Titel The impact of a child’s chronic illness on fathers

Forfattare Goble LA

Tidskrift  Issues in Comprehensive Pediatric Nursing 2004;27:153-262

Syfte Att undersdka den upplevda erfarenheten hos pappor med ett barn som
har en kronisk sjukdom.

Metod Kvalitativt fenomenologiskt tillvdgagangssatt anvandes.
Ostrukturerade, 6ppna, informella intervjuer holls. Teoretisk méttnad
infann sig efter fyra intervjuer, men en femte genomférdes for att
forsakra att ingen ny information kom till. Dataanalysen pagick under
datainsamlingen och gick ut pa att identifiera monster, teman och
likheter. Intervjuerna transkriberades ordagrant och granskades for att
finna gemensamma teman. Tva av papporna granskade resultatet och
bada samtyckte.

Urval Ett bekvamlighetsurval varvades pa en lokal barnldkarmottagning.
Sjukskoterskan kontaktade potentiella deltagare for att introducera
forskaren och undersdkningssyftet. Pappor som hade ett biologiskt barn
med kronisk sjukdom som bodde hemma fick deltaga. De som
samtyckte kontaktades av utredaren for att fa till stand en intervju. Fem
pappor intervjuades.

Referenser 18

Land USA

Ref.nr 35

Titel Sibling adaptation to childhood cancer. Collaborative study: Siblings’
perceptions of the cancer experience

Forfattare Sargent JR, Sahler OJZ, Roghmann KJ, Mulhern RK, Barbarian OA,
Carpenter PJ, Copeland DR, Dolgin MJ, Zeltzer LK

Tidskrift  Journal of Pediatric Psychology 1995;20(2):151-64

Syfte Att studera syskons anpassning till cancer i barndomen. Denna studie
ingar i en storre studie.

Metod Foraldrar och syskon fick en méangd standardiserade instrument och
strukturerade intervjuer. Informationen erh6lls pa
oppenvardsklinikerna, i familjens hem eller via telefonen. Intervjuerna
holls i hemmet eller via telefon. Ytterligare information erholls fran
syskonens larare eller priméra sjukvardsforsorjare. Ordagranna svar
undersoktes av den forsta forfattaren och grupperades i
meningsbéarande enheter.

Urval Familjer till barn med cancer rekryterades fran sju onkologiska

oppenvardskliniker i USA. Samtyckande foraldrar valde vilket barn
som skulle delta och inte mer an tva barn fran varje familj fick vara
med, for att undvika dverrepresentation av en familj.
Inklusionskriterierna var cancerdiagnos som stallts mellan 6-42
manader innan rekryteringen, formaga att forsta och svara pa
studieinstrumenten och att det var engelsktalande. 198 familjer



tillfragades, 19 av dessa avhdjde. Data for analysen erholls av 254
syskon fran 179 familjer.

Referenser 25

Land USA

Ref. nr 36

Titel Parenting in a crisis: conceptualising mothers of children with cancer

Forfattare Young B, Dixon-Woods M, Findlay M, Heney D

Tidskrift ~ Social Science & Medicine 2002;55:1835-47

Syfte Att undersoka erfarenheter bland mammor som lever med ett barn med
cancer.

Metod Halvstrukturerade intervjuer gjordes med mammorna, en av forfattarna
genomforde intervjuerna. Strukturen for intervjuerna byggde pa
litteraturgenomgangen. Transkriptioner lastes igenom, kodades och
kategoriserades. Dataprogrammen QSR NUD.IST anvandes for att
organisera materialet i teman och underteman och datan undersoktes
betraffande likheter och skillnader.

Urval Mammor vars barn besokte en pediatrisk onkologienhet inbj6ds att
delta. Antalet tillfragade var 21, en avbojde. Barnen hade leukemi,
malign tumar eller hjarntumor och var mellan fyra och 17 ar gamla.

Referenser 50

Land Storbritannien

Ref. nr 37

Titel Childhood chronic illness: A comparison of mothers’ and fathers’
experiences

Forfattare Knafl K, Zoeller L

Tidskrift  Journal of Family Nursing 2000;6(3):287-302

Syfte Att undersdka hur mammor och pappor till ett barn med kronisk
sjukdom sag pa sina erfarenheter och sjukdomens inverkan pa livet for
familjen.

Metod Bade kvalitativ och kvantitativ metod anvandes i studien. Foraldrarna
djupintervjuades angaende hur de definerade och hanterade sitt barns
sjukdom. Intervjuerna bandades och transkriberades. Analysen gick ut
pa att jamfora materialet och hitta karnan i berattelserna. Foraldrarna
fick aven besvara tva enkéater angaende deras syn pa sjukdomens
inverkan och enskild hanteringsformaga.

Urval Studien genomfordes pa 43 par och sju mammor vars makar valde att
inte delta. Av barnen hade ndgot mer &n halften diabetes, andra
diagnoser som forekom var astma och juvenil reumuatoid artrit. En
majoritet av deltagarna var vita, tio familjer var afroamerikanska och
tva asiatiska. Inkomst och utbildningsniva variarade stort mellan
familjerna.

Referenser 23

Land USA




Ref.nr
Titel
Forfattare
Tidskrift
Syfte
Metod

Urval

Referenser
Land

38

Being the parent of a child with asthma

Dalheim Englund A-C, Rydstrom I, Norberg A

Pediatric Nursing 2001;27(4):365-73

Att beskriva vad det innebér att vara foralder till ett barn med astma.
Efter informerat samtycke genomférdes intervjuer med mammor och
pappor till barn med astma. 24 intervjuer genomfordes, antingen i
hemmet eller ndgon annanstans. Under de 30-60 minuter langa
intervjuerna stalldes 6ppna fragor. Intervjuerna spelades in och
transkriberades ordagrant. Senare analyserades materialet med hjalp av
ett fenomenologisk-hermeneutiskt tillvagagangssatt format av Ricoeurs
filosofi. Analysen pabdrjades med naiv lasning och fortsattes med en
strukturell analys d&r meningsbarande enheter identifierades och
analysen avslutades genom att formulera innehallsrik forstaelse.
Foraldrarna valdes ut av en allergispecialiserad sjukskoterska pa ett
sjukhus i en medelstor stad i sodra Sverige. Kriterierna for urvalet var
inkluderade foraldrar till barn mellan 6 och 16 ars alder som hade
dokumenterad mattlig eller svar astma. Foraldrarna skulle vara
svensktalande. | studien deltog tolv mammor och tolv pappor.

59

Sverige

Ref.nr
Titel

Forfattare
Tidskrift
Syfte

Metod

Urval

Referenser.
Land

39

A parental perspective on living with a chronically ill child: a
qualitative study

Séllfors C, Hallberg L

Families, Systems & Health 2003;21(2):193-204

Att utforska foraldrars upplevelser av att leva med ett barn med kronisk
smarta relaterad till juvenil kronisk artrit.

En kvalitativ ansats med 6ppna intervjuer mellan en av forfattarna och
foraldrar. Intervjuerna hélls i hemmen, pa sjukhusen eller pa
konferenshotell och transkriberades ordagrant och analyserades av
intervjuaren. En intervjuguide anvéndes vilken innehdll nyckelpunkter
for att fokusera pa studiens syfte under intervjuerna.

Tjugotva foraldrar till barn mellan 7-17 ar med sjukdomen juvenil
kronisk artrit. Foraldrarna hade tidigare deltagit i forfattarnas
intervjustudier. Urvalsomradet inneholl sex barnsjukvardsavdelningar i
sydvastra Sverige och foraldrarna valdes ut strategiskt baserat pa kon,
alder, familjesituation, geografisk lokalisation, sjukdomsaktivitet och
varaktighet av barnets sjukdom. Senare under processen med
datainsamling och dataanalys styrde uppkommande kategorier urvalet
av informanter tills mattnad natts.

35

Sverige




Ref. nr

40

Titel The parenting competency framework: Learning to be a parent of a
child with asthma.

Forfattare Maltby H J, Kristjanson L, Coleman M E

Tidskrift  International Journal of Nursing Practice 2003;9:368-73

Syfte Att undersok inverkan som astma har pa foraldrar och hur de ar kapabla
att hjalpa barn med en astmatisk sjukdom.

Metod En kvalitativ ansats med intervjuer ansikte mot ansikte. Data analysen
gjordes utifran Colazzis riktlinjer. Kategorisering anvandes for att
minska personliga forforstaelser nar datan tolkades. Efter att ha tolkat
datan genom ett utvecklat kluster utvecklades tre teman som datan
deladesini.

Urval Femton mammor till barn som hade ett eller flera barn med astma
valdes ut till studien.

Referenser 22

Land Australien

Ref. nr 41

Titel Children with a long-term illness: Parents’ experiences of care

Forfattare Nuutila L, Salanterd S

Tidskrift ~ Journal of Pediatric Nursing 2006;20(2):153-60

Syfte Att beskriva foréldrars erfarenheter av sina barns sjukdom och
behandling och relationen till vardpersonalen da de larde sig att ta hand
om sitt barn.

Metod Foraldrarna intervjuades med éppna fragor utifran de ramar som
forskarna satt upp, intervjuerna varade 90-180 minuter. Intervjuerna
bandades och transkriberades omedelbart efter intervjun. Datan delades
in i olika faser av sjukdomsforloppet. Analysen undersokte sedan
meningen av foréldrarnas upplevelser. Materialet skickades efter det
tillbaka till informanterna for validering.

Urval Nio familjer deltog i studien. I tva av familjerna deltog bada foraldrarna
och i resterande endast mammorna. Barnen hade féljande diagnoser:
astma, epilepsi, muskeldystrofi, leukemi, diabetes, ryggmargsbrack,
cerebral pares, matallergi och metabolt syndrom.

Referenser 29

Land Finland

Ref. nr 42

Titel Well-being of parents of young children with astma

Forfattare Svavarsdottir E K, McCubbin M, Kane JH

Tidskrift ~ Research in Nursing & Health 2000;23:346-58

Syfte Att identifiera vad mammor och pappor till barn med astma upplevde
som de mest tidskravande och svara varduppgifterna.

Metod Undersokningen genomférdes som en kvantitativ tvarsnittsstudie. Fem
olika enkéater anvandes, Demographic data, Family demands, Asthma
caregiving demands, Sense of coherence och Parents’ well being.

Urval Deltagarna i studien bestod av 75 mammor och 62 pappor. Bortfallet

bestod av sex pappor som tackade nej till att delta, nio familjer hade



bara en foralder. | atta familjer var mamman ensam och i en var pappan
ensam. Inklusionskriterierna var att foraldrarna skulle ha ett barn, sex ar
eller yngre, med diagnosen astma, barnet fick inte ha nagon annan
sjukdom och foraldrarna skulle kunna lasa och forsta engelska.
Referenser 53
Land USA



