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Abstrakt

Barn ar en grupp inom sjukvarden som upplever motgangar pa andra satt &n vuxna och
darmed kraver annan omvardnad &n vuxna. Syftet med studien ar att fa en inblick i hur
barn med langvarig sjukdom upplever sin vardag. Kéanner de att de har livskvalitet och
kan géra samma saker som friska barn eller ar deras mojligheter begransade? Vi vill
fanga barnets perspektiv samt belysa sjukskéterskans roll i arbetet med langtidssjuka
barn. Uppsatsen &r en litteraturstudie dar 16 vetenskapliga artiklar utgér grunden for
resultatet. Artiklarna soktes i Pubmed och Cinahl, analyserades med kvalitativ
innehallsanalys och utifran ett induktivt forhallningssatt identifierades meningsbarande
enheter. Travelbees omvardnadsteori anvandes som teoretisk referensram. Resultatet
visade att barn med en langvarig sjukdom upplevde att de var annorlunda jamfort med
andra barn, framfor allt i skolan. De upplevde att deras foréldrar var mer tjatiga &n andra
barns foraldrar och upplevde att de inte fick samma frihet som andra barn. Manga av de
har barnen upplevde begrénsningar till spontanitet i vardagen. Betraffande livskvalitet
pekade artiklarna pa olika resultat. En del artiklar visade att barn med langvarig
sjukdom inte har samre livskvalitet an friska barn i samma aldersgrupp medan andra
artiklar visade pa stor skillnad. Det som var viktigast for de har barnen angaende
sjukskoterskans roll i deras liv var att sjukskoterskan har tid och engagemang for barnet
och guidar informativt for att barnet skall uppna sina mal. Litteraturstudien visade att
barn med langvarig sjukdom kan uppleva samma livskvalitet som friska barn om
samhallet, fordldrarna och sjukvarden ger dem den stottning de behdver. De vill bli
behandlade som andra barn och vill vara delaktiga i det som ror sin sjukdom och sitt
vardagsliv. Sjukskoterskans viktigaste uppgift ar att vara barnets sprakror och
stottepelare.
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Inledning

Under en praktik pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg sade en av
sjukskaterskorna ”Kom ihag att barn inte &r sma vuxna utan barn ar barn”. Detta blev en
verklig tankestallare.

Varje dag blir barn akut sjuka eller far en diagnos som séatter en stampel pa dem som
langtidssjuka. Att detta forandrar vardagen vet vi bada da vi under barndomen sjéilva
fick diagnoser som gav oss langtidssjukdom.

Sjukskaterskan pa barn- och ungdomssjukhuset och vara egna erfarenheter vackte ett
intresse for att soka djupare kunskap om hur barn upplever att leva med sjukdom under
en langre tid. Under flera ar har en av oss ocksa arbetat som skidlarare at barn med
funktionshinder. Detta har gett en kunskap om hur mycket barn vill och vikten av att det
finns nagon som stottar dem i sin stravan att nd sina mal, uppfylla sina drémmar och
uppleva livskvalitet — precis som friska barn.

Vi anser vidare att for oss som blivande sjukskoterskor &r det viktigt att ha kunskap om
barns upplevelser och tankar, detta da man oavsett arbetsplats kan mota barn med
langtidssjukdom. Enligt Statistiska centralbyran ar 20% av Sveriges befolkning barn,
darfor tycker vi att det &r en grupp vérd att fordjupa kunskapen om (1).

Bakgrund

Barnsjukvardens historia

Sveriges forsta barnsjukhus grundades 1854 (2). For barn under 2 ar fanns inget sjukhus
forran 1912, detta pa grund av risken for nosokomiala, det vill sdga vardrelaterade
infektioner (3).

Under 1800-talet strdvade man efter en hemlik miljo for barnen och sjukskéterskorna
bar darfor privata klader. Barnens mddrar uppmuntrades, likt idag, att vara kvar
tillsammans med sina barn pa sjukhuset. Da manga av de barn som kom till sjukhuset
levde i fattigdom och ofta var undernédrda uppfattades sjukhusvistelsen som en positiv
upplevelse (2).

| borjan av 1900 talet borjade infektionssjukdomarna att uppmarksammas.
Spadbarnsdddligheten var hig. Det befarades att barnens narstaende tog med sig smittor
fran samhallet in till sjukhusen och till barnen. Detta medférde att den instéllning
sjukhusen tidigare hade haft till att narstdende vistades med barnen péa sjukhusen
andrades radikalt. Besokstiderna dndrades, antingen fick inte foraldrar komma och hélsa
pa alls eller sa var det mycket restriktiva besokstider. Personalen upplevde detta som
positivt da barnen efter ett tag blev stillsamma och lugna medan de ofta var otréstliga
och upprorda efter ett besok. Personalen borjade ocksa anvanda sjukhusklader och
munskydd for att minska risken for smitta. Leksaker togs bort fran sjukhusen och
barnen fick inte heller leka med varandra, allt for att minska risken for infektioner. Detta
innebar att barnen fick ligga i séngen syssloldsa utan besok (2).



Man visste inte hur detta paverkade de barn som fick ligga inne pa sjukhus under en
langre period, utan att fa traffa sina foraldrar. Det skulle senare visa sig att dessa barn
reagerade med depressiva tillstand och en del utvecklade apati. Det var forst pa 1950-
talet i London som hélsoministeriet kom ut med The platt report som uppmarksammade
problemet med barn som blev depressiva och apatiska. Rapporten kom fram till att barn
bor vardas pa sjukhus som ar sarskilt anpassade for barn. Personalen skall ha
specialkompetens om barns hélsa. Miljon pa barnsjukhuset skall vara utvecklad for barn
samt att foraldrar och narstaende skall vara delaktiga i barnens vard och de skall kunna
besoka barnen (2).

Barnsjukvarden idag

| Sverige blir arligen cirka 100 000 barn i aldrarna 0-18 ar inlagda pa sjukhus. |
dagslaget forvantas foraldrarna stanna pa sjukhuset tillsammans med sina barn under
hela sjukhusvistelsen. Detta mojliggjordes i Sverige ar 1975 nar foraldraforsakringen
och foreskriften om vard av barn pa sjukhus kom (4).

Under senare ar har familjens betydelse nar ett barn ar kroniskt eller langvarigt sjuk
diskuterats allt mer. Man har uppmarksammat familjens betydelse for vélbefinnande hos
det sjuka barnet. Dessa diskussioner har lett fram till tva nya begrepp, familjecentrerad
omvardnad (familjen ses som en helhet) och familjerelaterad omvardnad (patienten i
centrum och familjen i kontext). Den familjefokuserade omvardnaden bor vila pa en
tvarvetenskaplig kunskapsgrund och sjukskoterskans arbete for familjen bor ske i ett
nara samarbete med andra professioner (6).

Nar det galler langtidssjukdomarna har antalet insjuknande barn pa vissa diagnoser legat
stadigt men vad galler andra diagnoser har antalet fall 6kat. Varje ar far ungefar 300
barn nagon form av cancer och cirka 1000 barn fods med hjartsjukdom, siffror som
ligger stadigt. Tva former av langtidssjukdom som hela tiden 6kar ar diabetes mellitus
typ 1, dar 6ver 500 barn insjuknar varje ar, samt astma och allergier (6).

Sjukskdterskans roll

En legitimerad sjukskoterskas yrkesomrade omfattar
barn, ungdomar, vuxna och &ldre som behandlas i 6ppen- och/eller slutenvard for
vanligt forekommande akut eller kronisk halsosvikt av somatisk eller psykisk karaktar
samt vanligt forekommande aldersrelaterade symtom och tillstdnd av somatisk eller
psykogeriatrisk karaktar (7 s.8-9).

Vidare ingar det i sjukskoterskeyrket att ta initiativ och vidta atgarder vars syfte ar att
beframja hélsan och férebygga uppkomsten av sjukdom hos enskilda patienter. Att
informera och instruera enskilda patienter och undervisa i hur han/hon kan paverka sin
miljo eller livsforing &r &ven det arbetsuppgifter som faller inom sjukskoterskans roll.
Sjukskoterskan bor ocksa undervisa, informera och stodja patientens narstdende. Det ar
viktigt att sjukskaéterskans undervisning till patienten innehaller Iamplig information och
att det finns en uppfoljning som sakerstaller att patienten forstatt informationen och kan
handla enligt instruktionerna (7).



Begreppsdefinition

Barn

Definitionen av barn ar enligt Nationalencyklopedin en ménniska under skedet mellan
fodelsen och vuxen alder (8). FN:s barnkonvention sager att ett barn ar en manniska
under 18 ar om inte personen i fraga har blivit myndig tidigare genom lag som barnet
lyder under (9).

Barn genomgar under sin uppvéaxt flera olika stadier, stadier som delas in efter alder.
Varje barn foljer inte de exakta tidpunkterna for utveckling da varje barn ar en unik
individ men stadierna &r en vagledning for var barnet befinner sig i forstaelse och
mognad. Synen pa sjukdom varierar ocksa efter alder och forstaelse for vad som hander,
en viktig aspekt nar man arbetar med langtidssjuka barn. Barn i aldern 1-3 ar forstar inte
vart de kommit och varfor de ar i en okand miljo. Da de sjalva har svart att uttrycka sina
kanslor och tankar kring sin situation &r det viktigt att barnen alltid har en
valunderréttad foralder hos sig. En foralder som har kunskap om situationen inger lugn
hos barnet (10).

| ldern 4-6 ar har radslan for smarta och intrang i den egna kroppsintegriten dkat. Barn
i denna alder ser ofta sjukdom och undersokningar som ett straff for nagot de gjort.
Precis som for de yngre barnen star foraldrarna for den storsta tryggheten men efter att
de vant sig vid den nya miljon &r separationsangesten inte lika kraftig. De borjar skapa
sina egna forsvarsmekanismer och ar mycket sarbara infor stress (10).

Aven hos barnen i aldern 7-12 ar lever ofta kanslan av att sjukdomen ar ett straff kvar.
De kanner ocksa ofta skuld infor sin situation. De har kommit sa langt i sin mognad att
de har tidsuppfattning och kan tala om det som hander ” om ett par dagar ”. De forstar
ocksa information anpassad till deras alder och stravar efter att samarbeta med
personalen for att visa sig ”duktiga”. Foraldrar ar en stor trygghet men i denna alder kan
barnen dven finna trygghet i vanner, slakt och favoritpersonal” (10).

Aldsta gruppen barn ar tondringar 13-18 ar. Deras storsta radsla &r ofta att forlora
kontrollen dver sig sjalva och sin kropp. De kan exempelvis vara radda for att deras
utseende skall férandras eller att de skall gora nagot konstigt under narkos. Tonaringar
finner mycket av sin trygghet i sina vanner. De uppskattar att personalen diskuterar och
forklarar saker for dem da de far kénna att de har mer sjalvbestaimmande. En viktig
kdnsla da de ofta kanner sig forvirrade infor situationen att de inte riktigt & barn men
inte heller riktigt vuxna (10).

| detta arbete definieras barn som manniskor mellan 3-18 ar. Barn under tre ar har valts
bort da arbetet skall vara ur barns perspektiv och innan tre ar har barnen svart att sjalva
uttrycka sig.

Langvarig sjukdom

Tva definitioner av langvarig sjukdom ar:

- i vasentlig grad har paverkat hennes eller hans dagliga liv under minst 3 manader
under det senaste aret™ eller

- ’tar regelbundet medicin for nagot.” (1).



Utgar man fran nagon av dessa tva kriterier har ungefar en fjardedel av Sveriges barn i
aldern 2-17 ar nagon form av langvarig sjukdom (6). Langvarig sjukdom &r nagot
vanligare hos pojkar &n hos flickor och astma och allergier &r den absolut storsta
gruppen. Astma och allergier utgér ungefar 50% av alla fall (1).

En annan definition av langvarig sjukdom att det & en medicinsk diagnos som pagar
under sex manader eller langre och i vilken det sker sma forandringar eller som har en
langsam progress (11).

De langtidssjukdomar som vi valt att fokusera pa i detta arbete ar hjartsjukdom, diabetes
mellitus typ 1, cancer, astma och allergier. Vi har valt att helt utesluta psykiska
diagnoser.

Livskvalitet

Begreppet "livskvalitet” ar ett valkant begrepp bade i det vardagliga talet och i det
akademiska spraket. Det &r ett begrepp som vi ofta tycker att vi vet betydelsen av och
vet vad det star for. Det finns dock i dagslaget ingen enhetlig definition av vad
livskvalitet innebar (12).

Enligt WHOs (World health organisation) definition &r livskvalitet en subjektiv
upplevelse dér bade positiva och negativa aspekter vags in. WHO namner sex Kriterier
nér de uppskattar livskvalitet:

1. Fysiska faktorer ex. energi.

2. Psykiska faktorer ex. positiva kanslor.

3. Grad av sjalvbestammande.

4. Sociala relationer.

5. Omgivningen och

6. Personlig tro, ex. meningen med livet (13).

Vidare definieras livskvalitet i nationalencyklopedin som matt pa livsvarde som inte
mats med pengar t.ex. god miljé, gemenskap och tillgang till kultur (8). Dessa tva
definitioner visar att saker som familj, vanner och tak 6ver huvudet &r viktiga for vart
valbefinnande.

Nar man studerar begreppet livskvalitet maste man ta i beaktande att det &r ett begrepp
vars innebord har forandrats éver tid. Som exempel kan ges att idag &r ett av vardens
stora mal att patienterna skall uppleva att de har bra livskvalitet medan malet tidigare
var att minska symtom och forsoka halla nere antalet inlaggningar pa klinik (14).

Jamfor man patientens syn pa hur god livskvalitet skall uppnds med vardpersonalens
syn visar det sig att asikterna ar ganska lika. Det som skiljer &r att patienten ser mer pa
halsa som en helhet och den sociala biten medan vardpersonalens fokus ligger pa
franvaro av symtom och mojligheten for patienten att fa god vard (12,14).

Barnperspektiv

En definition av begreppet barnperspektiv ar hur barnet ser, hor, upplever och kanner
olika saker samt hur varlden ser ut ur barnets synvinkel. Definitionen av barnperspektiv
ar foranderlig med samhéllets kulturella, historiska och sociala forhallanden (15).



| varden innebér barnperspektiv att personalen forsoker tanka och kanna sig in i barnets
situation. De forsoker se pa varlden med deras 6gon. En sjukskoterska som vardar ett
sjukt barn har som skyldighet att fungera som ett ombud for barnet. Foréldrarna har
manga ganger svart att agera opartiska for sitt barn och da far sjukskoterskan hjalpa
barnet att formedla sina k&nslor och tankar (2).

| Sverige ar patientens asikt om en behandling mycket viktig. Ett barn kan ha svart att ta
till sig information och &n mindre att uttrycka sina asikter gentemot foraldrar och
vardpersonal. Det ar darfor viktigt for all vardpersonal som arbetar i en nara relation
med barn att ha god kunskap om hur man ska tala med barn och hur barn kan agera och
reagera i olika situationer (2).

En sjukskoterska som méter ett sjukt barn far prova olika strategier for att hantera en
situation. For att en bra relation mellan sjukskoterskan och barnet skall uppréatthallas &r
det viktigt att barnet litar pa sjukskoterskan. Sjukskdterskan behover vara arlig mot
barnet, beratta nar det kommer att géra ont och vad som kommer att ske. Barnet har ett
behov av, och rétt till, att fa saker forklarade sa att han/hon forstar (2).

Begreppet barnperspektiv innebdr att man ser det ur barns synvinkel. Det innebér inte
att det ar vuxna som ska tro och tycka vad barnet tanker och kanner utan att man
verkligen lyssnar pa hur barnet tolkar sin omgivning. Barnperspektiv kan inte ses som
motsatsen till vuxenperspektiv da barn aldrig kan ses frikopplade fran sina foraldrar
eller andra vuxna i sin omgivning. Avsikten med barnperspektiv &r inte att foraldrarna
skall glommas bort utan att barnen skall lyftas fram (15).

Teoretisk referensram

Joyce Travelbee foddes ar 1926 och var framst aktiv under 1960-talet. Travelbee var
inspirerad av Ida Jean Orlandos omvardnadstankar vilka grundades pa att lindring och
avlagsnande av lidande var omvardnadens framsta uppgift (16).

Travelbee (16) inriktade sig pa vad som skulle komma att kallas den mellanmanskliga
dimensionen av omvardnaden. Omvardnad handlar om att forstd vad som hander i
interaktionen mellan sjukskéterskan och patienten och vilka konsekvenser detta far for
den sjuke. Definitionen av interaktion ar en kontakt mellan tva individer som
kommunicerar samt har 6msesidig paverkan pa varandra.

Omvardnad beskrivs av Travelbee (16) som “en mellanméansklig process dar den
professionella sjukskoterskan hjalper individ, familj eller samhélle att forebygga eller
beméstra erfarenheter av sjukdom och lidande samt vid behov finna mening i dessa
upplevelser” (16 s. 7).

Sjukskoterskans framsta mal skall vara att hjalpa patienten att beméstra lidande och
sjukdom genom att ta tillvara hennes tidigare erfarenheter samt manniskans formaga att
finna mening och motivation i livet. For att kunna uppna detta ar det viktigt att
sjukskoterskan ar professionell och i sin profession tanker logiskt, reflekterar over sitt
handlande och resonerar kring olika alternativ. Detta kraver att sjukskoterskan kanner
sig sjalv och klarar att anvéanda sin personlighet pa ett professionellt satt. Andra viktiga
egenskaper hos en sjukskdterska ar att hon kan analysera och sammanfatta en situation
och pa sa satt identifiera patientens omvardnadsbehov (16).



Ett begrepp som lyfts fram i Travelbees teori & hopp. Hon menar att en person som
kanner hopp och tror pa livet har ett mer meningsfullt och gladjerikt liv. Hoppet ar
nagot sjukskadterskan kan hjalpa patienten att aterfa om detta forsvunnit fran manniskan
under tiden av sjukdom (16).

De viktigaste begreppen i teorin &r lidande, mening, manniskan som individ, manskliga
relationer och kommunikation (16).

Lidande

Travelbee (16) anser att alla manniskor far uppleva lidande och sjukdom, mer eller
mindre och att det blir erfarenheter manniskan lar utav. Lidande kan uppsta pa flera satt,
som genom forlust, minskat egenvérde eller sjukdom. Oavsett hur lidandet uppstatt &r
det individuellt men ger en sjalslig, fysisk eller emotionell smarta. Travelbee (16) ser
lidande som en obehagskénsla med varierande intensitet.

Mening

Manniskan har formagan att kdnna mening i allt hon upplever, dven i sjukdom.
Omvardnad innebér enligt Travelbee (16) att sjukskdterskan hjalper den som ar sjuk att
finna mening i sitt lidande och sin situation. Detta genom att etablera en
mellanmansklig relation.

Manniskan som individ

Manniskans upplevelser &r liksom hon sjalv unika och praglas av erfarenheter.
Travelbee (16) sager att manniskan kan ha hélsa och dnda vara sjuk. Patientens familj,
miljon och kulturell bakgrund spelar roll for synen pa halsa och sjukdom.

Manskliga relationer och kommunikation

Relation & en mellanméansklig process. Inom omvardnaden ar relationen mellan
sjukskoterska och patient den mest betydelsefulla och for att denna relation skall
fungera val kravs det att sjukskoterskan har stor kunskap och forstaelse.
Kommunikation ar for sjukskdterskan ett viktigt redskap da det & genom
kommunikation som kanslor o6verférs och delas mellan manniskor. Mellan tva
manniskor pagar standigt dels en verbal kommunikation och dels en icke verbal
kommunikation (16).

Sammanfattning bakgrund

Tankarna om hur barnsjukvard skall bedrivas och vad som skall vara i fokus har
forandrats genom aren. Till en borjan var foraldrarna mest till besvér och skulle helst
bara lamna sitt sjuka barn i vardens omsorg medan idag forvantar sjukvarden att
familjen och framforallt foraldrarna skall std for trygghet och vara delaktiga i
omvardnaden av sina barn. Man arbetar idag for att varje barn skall ses som en individ
och varden skall anpassas efter barnet och barnets familjs behov. Sjukskéterskan har till
uppgift framja halsa och motverka sjukdom. | arbete med barn &r det ocksa av storsta
vikt att sjukskoterskan fungerar som ombud for barnet och lyfter fram hans eller hennes
asikter. Travelbee lyfter fram viktiga begrepp som latt kan appliceras pa barnsjukvarden
idag. Sjukvarden ska genom omvardnad hjalpa barnet att finna mening i sin sjukdom, se



till barnet som individ och méta barnet pa ett kommunikativt sétt anpassat till barnets
alder och mognad. Det &r ocksa sjukvardens uppgift att fanga upp barn med
langtidssjukdom och ge dem stod for att de skall uppleva en meningsfull vardag.

Syfte

Syftet med studien &r att fa en inblick i hur barn med langvarig sjukdom upplever sin
vardag. Kénner de att de har livskvalitet och kan géra samma saker som friska barn eller
ar deras mojligheter begransade? Vi vill fanga barnets perspektiv samt belysa
sjukskaterskans roll i arbetet med langtidssjuka barn.

Fragestallning

Vi har under arbetet utgatt fran foljande fragestallningar:
- Upplever barn med langvarig sjukdom att de har livskvalitet?
- Vad kan sjukskoterskan gora for att stodja barn med langvarig sjukdom?

Metod

Datainsamling

Datainsamlingen gjordes i tva databaser, PubMed och Cinahl. Initialt gjordes sokningen
i Cinahl eftersom den &r en mer omvardnadsinriktad databas medan PubMed &r en mer
medicinskt inriktad databas. Darefter gjordes sékningar aven i PubMed da sokningar i
Cinahl inte resulterade i tillrackligt manga artiklar. De ord som kombinerades i
sOkningen var child*, longterm illness, quality of life, adolescent, chronic disease,
cancer, diabetes och psychosocial. Som begrénsning anvéndes “links to free fulltext”.
Sex artiklar tillhandaholls av handledaren (17, 18, 19, 20, 21, 22), en artikel (23)
hittades genom referenslistan pa artikel nummer 25 och en artikel (24) hittades i
referenslistan till en artikel som senare stroks. Bilaga 1 visar en tabellsammanstallning
av databassokningarna.

Nar sokning gjordes i PubMed/Cinahl gicks rubrikerna till artiklarna igenom och pa
dem som verkade intressanta lastes sammanfattningen. Totalt lastes 92
artikelsammanfattningar. Artiklar som skrevs ur ett vuxenperspektiv eller foraldrarnas
perspektiv pa barnens upplevelse utesléts pa grund av att denna studie ska lyfta fram
barnens perspektiv. Aven artiklar som handlade om psykiska problem utesléts da det ar
fysiska akommor som undersoks i studien. Darefter valdes 17 artiklar ut for att lasas i
sin helhet. Andledningen till att s6kningen begransades till fria fulltextartiklar var att det
ansags varken finnas tid att bestalla eller ekonomiska mojligheter att lagga pa att kopa
dessa artiklar. Tva artiklar valdes bort pa grund av att de var skrivna pa spanska.

Av de 17 artiklarna som valdes ut och lastes i sin helhet utesléts nio artiklar. Tva av
dessa artiklar hade ett annat fokus &n det som efterfragades i litteraturstudiens syfte, tre
artiklar var litteraturstudier, en artikel handlade om teoretiska teorier inom dmnet, en
artikel hade fokus pa enbart friska barn och en artikel inkluderade vuxna i
studiegruppen. De artiklar som valdes ut hittades senast i PubMed/Cinahl 081124.



Av de 16 artiklar som slutligen valdes var tio kvantitativa studier och fyra var
kvalitativa studier, en studie anvande bade kvalitativa och kvantitativa metoder i sin
studie (25) och en artikel var en litteraturstudie (26). Det var framst kvantitativa studier
som belyste detta problemomrade men dven kvalitativa studier. Nar artiklarna soktes
fram sa sattes ingen grans for hur gamla eller nya studierna maste vara for att anvandas i
denna studie. Alla artiklar &r publicerade mellan 1998 och 2008 . Se bilaga tva for mer
specifik artikel presentation.

Alla artiklar trycktes pa engelska. Pa grund av forfattarnas begransade sprakbank
bestamdes innan artikelsokningen att endast artiklar pa engelska skulle anvandas och att
artiklar pa andra sprak fick uteslutas. Daremot kan studien komma fran vilket land som
helst i varlden om studien &ar gjord pa det inhemska spraket och sen dversatt for artikeln.
Fem artiklar ar skrivna i Sverige (17, 18, 19, 28, 29), fem studier var fran USA (23, 24,
25, 26, 27), en fran Grekland (30), en artikel fran Kanada (20), tre fran Finland (21, 22,
33) och en fran Brasilien (31).

Dataanalys

For att analysera de artiklar som ingick i studien anvandes kvalitativ innehallsanalys.
Vid kvalitativ innehallsanalys anvéander lasaren sig av en teknik som innebéar att han
laser samma artikel upprepade ganger och forsoker finna ord, meningar, stycken som
genom sitt latenta eller manifesta innehall har betydelse for det som man vill granska.
Detta kallas for meningsbarande enheter. Dessa enheter analyserar man aterigen for att
senare kunna delas upp utifran sitt innehall (32). Litteraturstudiens syfte var att ta reda
pa hur barn upplever att leva med en langvarig sjukdom och sjukskoterskans roll i
relation till barnets upplevda livskvalitet. De relevanta artiklarnas resultat l&stes igenom
och utifran ett induktivt forhallningssatt identifierades meningsbarande enheter. For att
tydliggora budskapet i de meningsbarande enheterna kondenserades dessa och
grupperades utifran innehallets relevans relaterad till syftet och fragestallningarna.

Resultat

Barns upplevelse av att leva med langvarig/ kronisk sjukdom

En kansla barn med langvarig eller kronisk sjukdom upplevde var att de var annorlunda.
De kanske inte betedde sig eller sdg annorlunda ut men de var tvungna att gora vissa
saker till f6ljd av sjukdomen och fick inte lov att géra andra. Det var framst i skolan de
kande sig annorlunda (33). Ett barn séger:

...it has sometimes been a little special. For example when we have orientation, the
teacher won’t let me run alone. | have to run with a friend
(33, 5 30).

De flesta ungdomarna uppskattade nar deras vanner fragade hur det var med dem och
visade intresse for deras sjukdom men flertalet upplevde ocksa att det kunde bli
irriterande och tjatigt. Ungdomarna i studien upplevde att de fick ta ett stérre ansvar an
sina jamnariga kamrater och att de darfor kdande sig mognare. De tyckte vidare att deras
foraldrar var tjatigare och hade svarare att slappa ivag dem utanfor hemmet &n andra
foraldrar. "Tjatet” kunde dock vara nagot positivt ibland da det ibland var nddvandigt
for att de skulle skdota sin sjukdom (33).



| en studie om barn med allergier tas barnens frustration dver oférstaende narstaende
upp. Barnen upplever det besvérligt nar de blir bjudna pa saker som de inte kan ata pa
grund av sin allergi (24). Ett barn forklarar:

“My Grandma buys my brother and me sweets but she forgets about my
allergy and buys thing that i can’t have. It’s really annoying™
(24 5 381)

Bade barn med astma och diabetes upplevde begransningar i sin vardag. For barnen med
astma bestod begransningen i en rédsla for att det skulle "knyta sig” i brostet och att de
skulle fa ett astmaanfall (28). For barnen med diabetes var kosten och injektionerna det
som var mycket besvarligt. Mest negativt var det att inte fa &ta sotsaker och att halla
tiderna for att ta p-glucos och insulin vilket gjorde spontanitet i vardagen svarare (33).

Upplever barn med langvarig sjukdom livskvalitet?

Artiklarna i litteraturstudien pekar at olika hall, ett par artiklar talar for att det inte finns
nagon skillnad i livskvalitet hos barn och unga med sjukdom mot dem utan sjukdom
medan andra studier h&vdar motsatsen. Storsta delen av studierna kommer i sina
undersokningar fram till att det inte finns nagon signifikant skillnad i livskvalitet hos
barn och ungdomar med och utan langvarig sjukdom (17, 18, 26-28, 30).

Ett par av studierna beskriver att barnen och ungdomarna skattade sin livskvalitet pa
den hogre delen av skalan om de sjélva fick vara delaktiga i sin vard och hade kunskap
om sin sjukdom (17,28). Att vara delaktiga i sin vard blev allt mer viktigt nar barnen
gick in i ungdomsaldern. De ville da att bade foraldrar och personal skulle diskutera
olika behandlingsalternativ, mediciner och vardagliga svarigheter med dem. De
uppskattade att det stalldes krav pa dem da de kande att de fick ett fortroende fran de
vuxna. Viktigt for valbefinnandet var ocksa att de hade en trygg bas att sta pa. Denna
bas var en god relation med féréldrarna och att foréldrarna hade kapacitet att stotta
under tuffare perioder av sjukdom. Vidare visade en studie att ungdomar upplever
livskvalitet nédr de ges tid till att férbereda sig for ett normalt liv integrerade i samhéllet.
For att kdnna acceptans for sin sjukdom krévdes vél fungerande vardagsrutiner (17).

Flera barn upplevde att det fanns positiva aspekter av att vara sjuk som stérkte deras
sjalvfortroende och livskvalitet. De var stolta dver sin kunskap om vad som &r nyttig
mat och varfor man bor trana, flera barn namnde ocksa att de madde bra av traningen
och den halsosammare livsstil som sjukdomen krévde (23).

Barn i de lagre aldrarna upplevde att de hade livskvalitet nar deras symtom pa
sjukdomen inte hindrade dem fran att géra vardagliga saker med sina vanner sa som att
springa, cykla och spela fotboll (28). En annan viktig del for att livet skall vara
tillfredsstallt enligt dessa barn, var att de fick ga i skolan tillsammans med sina
kamrater. Ett hinder for de hér barnen att uppleva livskvalitet var att de ofta funderade
pa varfor de blev sjuka och till och med trodde det var deras egna fel (29). Nar
sjukdomen begransade dem fran att hanga pa i de andra barnens takt fick det en negativ
paverkan pa deras kanslor och de kande sig utanfor (28).



| de studier dar resultatet blivit att barn och ungdomar med langvarig eller kronisk
sjukdom upplever samre livskvalitet &n andra fanns det ett par saker som lyftes fram
som orsak. | familjer med sjuka barn var andelen separationer ofta hogre &n i
jamforelsegrupper och man var 6verlag mindre néjd med familjelivet (18, 22). Nagot
som paverkade barnens upplevelse av sin vardag och &dven gav dem samre livskvalitet
var de fysiska forandringar som sjukdomen medftrde. Svarigheter att andas, extrem
trotthet, smarta och matleda var de saker som framst lyftes fram (19, 25, 29).

| studier som fann att barn med langvarig sjukdom upplevde livskvalitet kunde man
anda se en skillnad. Skillnaden var inte bara beroende av vilken sjukdom de led av utan
var ocksa beroende av barnets kon. Flickor skattade generellt sin livskvalitet lagre an
vad pojkar gjorde och de upplevde ocksa att sjukdomen utgjorde ett storre hinder i
vardagen (28). Barn med astma upplever i stort sett att de har samma livskvalitet som
friska barn medan barn med cancer upplevs ha ett storre lidande och samre livskvalitet
(17).

Vad kan sjukskoterskan gora for att stotta barn med langvarig
sjukdom?

En av sjukskdterskans stora arbetsuppgifter &r att undervisa och informera sina patienter
om egenvard, sjukdom, lindring med mera (17, 20). Det viktigaste redskapet for att

unga med nagon form av langvarig sjukdom skall skota sin egenvard &r viljan att
genomfora den for att uppleva halsa och god st6ttning fran sjukskéterskan (22).

For ungdomar med kronisk eller langvarig sjukdom skall ma bra 6nskar de kunskap om
normal kroppsfunktion, effekten av lakemedel och kunskap om hur de skall beméstra
sin situation. Har spelar sjukskoterskan en stor roll bade for patienterna och for deras
familjer. Sjukskoterskan skall pa ett informativt satt visa hur ungdomen sjélv kan skéta
sin behandling och genom guidning hjalpa dem att identifiera och anvanda sina talanger
for att uppna sina mal for framtiden (17). Ungdomar tycker att en bra sjukskoterska ar
den sjukskoterska som tillsammans med ungdomen satter upp mal for behandlingen och
en plan for hur dessa skall uppnas sett till individen och inte bara sjukhusets rutiner (20,
21).

Da barn och ungdomar med langvarig sjukdom har manga tankar om sin sjukdom é&r det
viktigt for sjukskoterskan att vara uppmarksam pa forandring i barnets kanslolage och
lyssna till deras upplevelse av att vara sjuk (28, 29). Andra satt for sjukskoterskan att
stotta det sjuka barnet ar att ge det tid, lyssna pa barnets tankar och bekréafta deras oro.
Ett satt for att barnen skall kdnna sig mer bekvama i skolan &r att skolskoterskan gar ut
till klassen och berattar om sjukdomen, barnet bemots da ofta med storre forstaelse (17).
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I en studie av Woodgate (20) fick ungdomar sjélva belysa de aspekter de tyckte var
viktigast for att de skulle uppleva att de fick en god vard och hjalpmedel att beméstra
sin sjukdom. Woodgate (20) identifierade atta huvudomraden:

1. Behandla mig som en person: Ungdomarna vill bli sedda som en person och inte
bara som en sjukdom, ndr man som sjukskoterska kommer in till patienten ar det
viktigt med lite "smdprat” om ungdomen som person och att inte bara tala om
sadant som ar relaterat till sjukdomen. Detta skapar en fortroendefull vardrelation.

2. Forsok att forsta: Det ar viktigt att som sjukskoterska forsoka sig satta sig in i
situationen att vara en kroniskt sjuk tondring. Ungdomarna upplevde att de
sjukskaterskor som forsokte forsta visade empati for dem som patienter utan att de
fick kénslan av att personalen tyckte synd om dem. Dessa sjukskoterskor visade
ocksa mer forstdelse for ungdomarnas svarigheter att alltid folja
rekommendationerna de fatt och hade formagan att leda in dem pa ratt spar utan att
vara for kritiska mot deras agerande.

3. Behandla mig inte annorlunda: Sjukskoterskan skall ha som mal att hjalpa den
sjuka tonaringen till att kunna leva ett helt normalt liv utan begransningar och utan
att de skall kanna sig annorlunda mot sina jamnariga vanner. Ungdomarna tyckte att
bland de varsta kommentarer de fick var att de var precis som alla andra férutom att
de hade sin sjukdom. I ungdomarnas 6gon var denna kommentar samma sak som att
séga att de var annorlunda relaterat till sin sjukdom.

4. Ge mig uppmuntran: For att ungdomarna skulle orka halla en positiv attityd till
sin sjukdom och orka skodta sin medicinering 0nskade de uppmuntran och positiv
kritik fran personalen, nagot de upplevde att de saknade. De beskrev att de mest fick
kritik vilket resulterade i att de inte berattade sa detaljerat utan bara svarade att de
madde bra nar de fick fragor om sitt dagliga liv.

5. Tvinga mig inte: Det blev till en negativ stress nar sjukskoterskan eller lakarna
forsokte tvinga ungdomen till att folja en specifik behandling som de inte kdnde sig
bekvama med. Tvanget resulterade bara i att foljsamheten till behandlingen blev
samre. Om sjukvardspersonalen istallet lade fram behandlingen som forslag eller
rekommendationer och forklarade varfor detta séatt var att rekommendera hade
ungdomarna lattare att acceptera och ta till sig férandringarna.

6. Erbjud mig alternativ.: Ungdomarna uppskattade nér sjukskoterskan erbjod dem
alternativ sa de kunde vélja det satt de ansag enklast. Alternativ bidrog till en kansla
av att sjalv ha kontroll 6ver situationen. Trots att de dnskade alternativ podngterades
att de aven Onskade guidning fran professionell personal som hade vetenskaplig
kunskap inom omradet.

7. Ha lite humor och personlighet: Tonaringar med langvarig sjukdom kénde sig

mer bekvdma med personalen om de var vénliga och skojade lite. Humor och
Oppenhet underlattade kommunikationen mellan patient och sjukskoterska.
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8. Visa att du vet vad du gér: Om sjukskoterskan gor nagot utan att forklara vad hon
skall gora eller varfor upplevde ungdomarna detta som en brist i kunskap vilket
ledde till en osékerhetskénsla hos den sjuke. Det var viktigt att sjukskoterskan
visade kunskap om sjukdomen, behandling och férlopp men &ven att hon visste nar
informationen skulle ges, med vilka ord och i vilken utstrdckning. Det vérsta var nér
ungdomarna fick guida skoterskan genom en procedur.

Studierna har visat att engagemang och tid &r det viktigaste sjukskoterskan kan ge barn
och ungdomar med langvarig sjukdom (20-22).

Diskussion

Metoddiskussion

Artikelurval

Vid artikelsokning anvandes en rad olika begrepp pa engelska. Child och quality of life
var de nyckelord som anvéndes men daven long-term illness nursing och sjukdomar som
asthma och cancer kombinerades for att smalna av sokningarna, se bilaga 1 for alla
sokord. 1 manga sokningar anvandes links till free full text som limit. Nyckelorden har
betydelse for vilka artiklar som s6kningarna i databaserna resulterade i och vilka artiklar
som lastes igenom. Naturligtvis finns manga andra ord som hade gett andra artiklar,
andra ord som till exempel heart, kidney eller begransningar som child* och nurs*.
Dessa ord har inte anvants da de termer som anvants gav tillrackligt manga artiklar. Det
kan inte uteslutas att om andra sokord valts hade resultatet blivit annorlunda.

I tio studier har forskarna anvant sig av kvantitativa metoder nar de har samlat in data
(18, 19, 22, 23, 24, 27-31). Av dessa var deltagarna i en studie inte anonyma (23).
Fordelen med anonyma undersdkningar &r att deltagarna kan skriva precis vad de tycker
och tanker. Om asikterna inte ar anonyma foreligger det en risk att deltagare kanner att
de maste skriva pa ett visst satt for sjukskoterskan/forskaren/foraldrarna vet vem som
anser vad. En nackdel med att ha anonyma deltagare &r att det inte gar att kontrollera
bortfallet, vilket kan géras om de tillfragade ar kdanda. Sju av de kvantitativa artiklarna
hade en kontrollgrupp med i studien (18, 19, 23, 25, 28, 30, 31) som bestod av friska
barn i samma alderskategori. Férdelen med kontrollgrupp ar jamforelsemaojligheten
mellan friska och sjuka barn.

En nackdel som ror alla de kvantitativa artiklar som anvénts i studien ar att barnen
svarar pa det som forfattarna till studien fragar efter. Forfattarna anser sig veta vilka
fradgor som kan vara relevanta for att fa fram en bra beskrivning av barnens situation. |
dessa fall ror det sig om frageformular med skalor som beskriver en kansla och dar
barnen gor en markering pa skalan dar de anser att de i sin situation befinner sig. Detta
innebér att barnen inte kan beskriva exakt vad som &r mest relevant for henne/honom.
Nar det ar ett frageformular dar barnen sjalva ska skatta sin upplevelse maste fragorna
vara skrivna pa en sadan spraklig niva att barnen forstar fragan och har en upplevelse
som stammer eller inte stimmer och som ar av s&dan art att de kan relatera till den. Ar
nagon av dessa faktorer irrelevanta skulle studien fallera och resultatet skulle inte vara
relevant.
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Fem studier anvande sig av kvalitativa metoder (17, 20, 21, 25, 33). Materialet till
studierna baserades framst pa bandinspelade intervjuer med barn. Fordelen med
bandinspelning ar att barnen har mojlighet att uttrycka precis vad de kénner, tdnker och
upplever. Intervjuaren kan ocksa omformulera fragor om barnen uppfattar det fel, stélla
foljdfragor for att fa en djupare dimension i upplevelsen och lyssna pa svaren flera
ganger. Nackdelen ar att barnen maste kanna tillforlitlighet till och fa en god relation
med intervjuaren for att 6ppna sig och vilja tala. For en artikel genomfordes intervjuerna
hemma hos barnet for att barnet skall befinna sig i en sa trygg miljo som majligt.

Pa grund av tidsramen valdes att inte bestélla eller kopa artiklar. Inte heller anvandes
artiklar pa andra sprak an engelska relaterat till forfattarnas begransade sprakforrad.
Detta innebdr att det kan ha funnits anvandbara artiklar som aldrig granskades for den
hér litteraturstudien. Vad dessa eventuella artiklar kan ha haft for paverkan pa resultatet
ar omojligt att forutsaga. Aven om utbudet ddarmed blir ndgot begransat s& finns det
inget som talar for att de valda artiklarna skulle pa nagot satt vara missvisande eller av
samre kvalitet. For att fa kallor som ar baserade pa vetenskapligt genomford forskning
har samtliga, i studien anvanda artiklar, granskats efter ett protokoll modifierat efter
Forsbergs bok "Att gora systematiska litteraturstudier”, utarbetat vid Institutionen for
omvardnad vid Goteborgs Universitet.

Syftet med studien var att fa fram barnens upplevelse av langvarig sjukdom och darfor
anvandes bara artiklar déar barn sjalva har beskrivit sin upplevelse eller dar barn och
foraldrar tillsammans har fyllt i formuldren. Studier dar enbart foraldrar har fyllt i
formul&ren uteslots.

Alla studierna publicerades mellan ar 1998 och 2008. En anledning till detta kan vara att
forskningen pa senare ar blivit bade mer omvardnadsinriktad och mer forskning sker
med inriktning mot barnets upplevelse istéllet for foraldrarnas. En fordel med att det ar
nyss publicerad forskning ar att studierna ar lattare att dverfora till sjukvarden idag och
resultat bli mer relevant.

Analysforfarandet

Analysforfarandet av artiklarna gjordes induktivt, det vill sdga att uttagandet av
meningsbarande enheter gjordes enligt denna litteraturstudies syfte och fragestallningar.
Kvalitativ innehallsanalys visade sig vara en bra metod i detta fall som gjorde
analysforfarandet och materialet strukturerat. De meningsbarande enheterna delades upp
utifran de fragor och syfte som forfattarna 6nskade finna svaret pa. Svarigheterna lag i
att hitta den roda traden samt att hitta subteman till fragestallningar och syftet. Analysen
utfordes sa noggrant som mojligt och flera olika varianter provades for att fa basta
mojliga kombination. Den strukturering av de meningsbarande enheter som lades under
fragestallningarna och syftet ar darmed inte den enda mdjliga kombinationen utan den
som forfattarna ansadg mest relevant, andra forfattare hade eventuellt kunnat finna en
annan lésning (32).

Tillforlitlighet

Det finns olika faktorer som kan paverka tillforlitligheten. Vid de kvantitativa studierna
som anvande sig av frageformular kan olika personer uppfatta samma fraga pa olika satt
samt att olika personer kan uttrycka samma sak pa skilda vis. Fragorna i formularen &r
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konstruerade av en person som anser att fragorna &ar viktiga och relevanta for att
uttrycka en viss kansla eller tanke och besvaras av nagon med andra varderingar och
annat synsatt. De kvalitativa studierna anvénde sig av bandinspelade intervjuer. Nar
deltagaren sitter ansikte mot ansikte med forskaren finns risken att deltagaren anpassar
sig till vad forskaren vill hora samt att forskaren fragar pa ett satt sa att fragan blir
ledande. Bandspelaren i sin tur kan ha en hammande effekt pa vissa personer som
darmed inte beréttar lika utbrett och fritt &ven om bandspelaren 6kar tillforlitligheten i
och med att det som ségs kan spelas upp vid ett senare tillfalle. Malgruppen i studierna
ar barn. Barn kan paverka tillforlitligheten da de i storre utstrackning an vuxna vill svara
ratt och vara duktiga.

Overforbarhet

Alla artiklarna gjordes pa sjukhus eller efter sjukhusvistelse. Kriterium for studierna var
att patienter och sjukskoterskor talar landets sprak och manga av artiklarna gjordes i
Sverige. Dock ses begransningar i 6verforbarheten till andra lander, kultur, vardformer
samt patientgrupper. Fem av de anvanda studier &r genomforda i Sverige (17-19, 28, 29)
vilket innebdr att resultatet av dessa ar relevanta for och overforbara till den svenska
sjukvarden idag. De studier som genomfordes i Kanada (20), USA (23, 25-27) och
Grekland (30) ar aven de overforbara till svenska forhallande da bade varden i dessa
lander och kulturen &r liknande. Daremot studien som utfordes i Brasilien (31) &r
svarare att Overfora da Brasilien ar ett fattigare land &n Sverige och varden ar samre
utvecklad for stora delar av befolkningen &n for svenska barn.

Resultatdiskussion

Barns upplevelse av att leva med langvarig/kronisk sjukdom

Studierna visar att barns upplevelse av sin langvariga sjukdom varierar fran barn till
barn. Travelbee (16) tar i sin teori upp vikten av att se varje manniska som en individ.
Detta ar en viktig aspekt i varden av barn, barn &r inte sma vuxna utan barn ar egna
individer och varje barns upplevelse ar unik och olik andras. En del barn upplever ett
starkt lidande medan andra barn upplever ett mindre lidande. Enligt Travelbee (16)
upplever alla en viss grad av lidande och sjukdom nagon gang i livet och detta kan bli
till erfarenheter som manniskan lar av. Vi anser att detta ar tva saker som vi som
personal maste arbeta efter, vi kan inte behandla alla barn pa samma sétt utan maste lara
oss att ga bakom fasaden och se deras personliga behov. Vi har ocksa till uppgift att
hjalpa barnen att bemastra sitt lidande och starka dem sa de far medel att klara sin
situation.

Manga barn med en langvarig sjukdom kanner sig annorlunda behandlade i skolan (33).
| en studie beskriver ett av barnen en situation déar han pa grund av sin sjukdom inte far
lov att springa sjalv under en orientering, vilket hans klasskamrater far (33). Det &r en
svar situation for lararen att hantera da skillnaden gors av omsorg for barnet men
handlingen far honom att kdnna sig annorlunda. Har tror vi att skolskéterskan kan spela
en stor roll da hon genom att informera i klassen om varfor pojken inte kan springa sjalv
gora att han méts av storre forstaelse (17). Barn och ungdomar med langvarig sjukdom
kénde sig ocksa annorlunda behandlade av sina féraldrar jamfort med sina vanner. De
upplevde att deras foraldrar var mer beskyddande &n jamnariga kamraters fordldrar och
att de hade mindre frihet att sjalva bestdmma over sitt liv (33). Barnen ansag vidare att
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det var besvarligt nér néra vanner och slaktingar som borde kanna till deras allergi bjéd
dem pa saker som de inte talde (24). Det ar alltsa viktigt for alla inblandade i ett barn
med en langvarig sjukdom att behandla dem likvardigt mot friska barn sa langt som
mojligt och komma ihdg vad deras sjukdom eller allergi ger for begransningar i
vardagen. Vi tanker oss att forutom att skolskoterskan talar i klassen om sjukdomen
kanske det sjuka barnet, om han/hon vill, kan hdlla en egen presentation av sin
upplevelse av sjukdomen och sa kan de andra barnen fa stélla fragor. Da kan alla barn fa
kunskap om just det har barnets upplevelse och de behdver inte kdnna samma radsla for
det som ar annorlunda. Denna litteraturstudie har visat att det ar viktigt med en dialog
mellan barnet, foraldrarna, lararna och skolskoterskan s& insatserna maximalt
sammanfaller med varandra sa att barnet kanner sig som en del av en grupp trots sin
sjukdom.

Barnen och ungdomarna ansag till viss del det positivt med allt tjat fran foraldrarna
eftersom det ledde till att de hade en béttre foljsamhet till sin sjukdom. Det upplevdes
ocksa positivt nar kamrater visade intresse for sjukdomen men de fick inte tjata for
mycket, sjukdomen fick inte vara i centrum (33).

Upplever barn med langvarig sjukdom livskvalitet?

En for oss positiv lardom under arbetet med litteraturstudien var att de flesta, i studien
anvanda artiklar, inte visade nagon signifikant skillnad i livskvalitet mellan friska barn
och barn med langvarig sjukdom (17, 18, 26-28, 30). Man kunde dock se en skillnad i
livskvalitet beroende pa vilken sjukdom barnen led av.

For att barn och ungdomar skulle uppleva livskvalitet var delaktighet i sin egen vard en
viktig aspekt som blev allt viktigare med aldern (17,28). Under ungdomsaren var det
viktigt for patienten att bade vardpersonal och fordldrar  diskuterade
behandlingsalternativ, mediciner och vardagliga svarigheter med dem (17). En viktig
lardom for forfattarna. Travelbee (16) tar upp vikten av en god kommunikation mellan
personal och patient for att skapa trygghet, det ar darfor viktigt att som sjukskoterska
vanda sig till ungdomen nar man talar om sjukdomen, lata dem ge sin syn pa situationen
och visa att man lyssnar pa vad de har att sdga. Vidare tar Travelbee (16) upp familjens
roll och sjalvfallet spelar dven foraldrarna en central roll i behandlingen men ungdomen
kanner sin kropp bast och skall sta i centrum.

Barn i de lagre aldrarna upplevde att de hade livskvalitet nar deras symtom pa
sjukdomen inte hindrade dem fran att géra vardagliga saker med sina vanner sa som att
ga i skolan, springa, cykla och spela fotboll (28). Ett hinder for de yngre barnen att
kdnna livskvalitet var att de ofta trodde att sjukdomen var ett straff for nagot de gjort.
Har har vardpersonalen ett viktigt arbete, inget barn skall fa kanna skuld for att de ar
sjuka och personalen maste pa ett alderanpassat satt ge information till barnen sa de
forstar vad som hander i deras kropp.

| de studier dar resultatet blivit att ungdomar med langvarig eller kronisk sjukdom
upplever samre livskvalitet an andra fanns det ett par saker som lyftes fram som orsak.
Nagot som paverkade barnens upplevelse av sin vardag och dven gav dem samre
livskvalitet var de fysiska forandringar sjukdomen medforde. Svarigheter att andas,
extrem trotthet, smarta och matleda var de saker som framst lyftes fram (25, 29).
Forfattarna har under arbetet med studien upptéckt att livskvaliteten &ven ar beroende av
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vilken sjukdom barnet lider av. Aterigen vill vi lyfta fram behovet av att inte bara se ett
sjukt barn utan se till vilken sjukdom barnet har och hur barnet &r som individ.

Vad kan sjukskoterskan gora for att stotta barn med langvarig
sjukdom?

Som tidigare beskrivits i bakgrunden ar Travelbees (16) teori bland annat inriktad pa
interaktionen mellan sjukskdéterska och patient och vad den far for konsekvenser.
Barnen i studierna beskriver det som viktigt att sjukskéterskan ger dem stottning for att
de ska skota sin egenvard (22). Detta innebar att interaktionen mellan barnet och
sjukskaterskan maste fungera pa ett sadant sétt att barnen upplever att sjukskoterskan ar
pa hans/hennes sida och lyssnar pa barnets tankar for att de ska folja sjukskoterskans
rad. Malet uppnas genom en god mellanméansklig relation (16). Travelbee (16) anser att
sjukskaterskans framsta mal ar att hjalpa patienten bemastra sitt lidande. Ungdomarna
anser att en bra sjukskoterska ar en sjukskoterska som tillsammans med dem sétter upp
mal for behandlingen och mal for individen och inte bara strikt foljer sjukhusets rutiner.
Att sjukskoterskan guidar och visar ungdomarna hur de ska bemadstra situationen och
uppna sina mal ansags vara en stor tillgang (17). Barn och ungdomar i studierna uppger
att de har manga tankar kring sin langvariga sjukdom och det beskrivs som viktigt att
sjukskoterskan ar lyhord for forandringar i barnets kanslostamning (28, 29). Travelbee
(16) menar att sjukskoterskan kan hjalpa patienten att aterfa hoppet om det har
forsvunnit under tiden av sjukdom och att sjukskoterskan hjalper patienten att finna
mening. Forfattarna ser stéttning, guidning, att ha barnen i centrum och goda kunskaper
inom sitt omrade som sjukskoterskans stottepelare for att bedriva god barnsjukvard.

Konklusion

Under arbetet har forfattarna markt vissa svarigheter med valt amne. Dels finns
forhallandevis lite forskning som utgar fran barnets perspektiv i stallet for foraldrarnas
perspektiv pd barnets sjukdom. Allra minst forskning finns det om vad barn innan
tonaren tycker om sin situation. Dels &r forskning om vad sjukskoterskan kan gora for
barnen en stor bristvara. Detta aterkommer i diskussionerna pa flera studier men det
finns fa artiklar inriktade pa just detta omrade.

En svarighet med denna studie var att forfattarna valde att titta pa flera langvariga
sjukdomar, sa som astma, allergi, diabetes mellitus typ 1, hjartsjukdom och cancer. Att
titta pa sa manga sjukdomar ger valdigt spridda svar i fragan om livskvalitet. Barn med
astma upplever i stort sett att de har samma livskvalitet som friska barn medan barn med
cancer upplevs ha ett storre lidande och samre livskvalitet. Forslag pa framtida
forskning ar dels att belysa mer specifikt pa varje sjukdom och hur drabbade barn
skattar sin livskvalitet, dels belysa mer pa hur barn i aldern sju till tolv ar upplever det
att leva med langvarig sjukdom och slutligen undersoka vad barn onskar av
sjukskoterskan — hur hon kan underlatta barnets mojligheter att leva ett normalt liv.
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ref. nr.

PubMed | Child 1371835 | 0

Child 11685 0
quality  of
life

Child 37119 0
chronic
disease

Child 30 10 st
longterm
illness

Quality  of | 2117 28 st 25, 26
life
adolescents

Child 1030 10 st
psychosocial

quality  of | 175 8 st 29
life children
adolescent
chronic

child 198 12 st
chronic
illness
quality  of
life

psychosocial | 176 5st 17
well-being
children
chronic
disease

CINAHL | Child 162981 |Ost

Child 230 14 st 30
quality  of
life asthma

Children 812 7 st 28
cancer
psychosocial




BILAGA 2

ARTIKELPRESENTATION

Referens: 17

Forfattare: L Berntsson, M Berg, M Brydolf, A-L Hellstréom

Titel: Adolescents experiences of well-being when living with a long term
illness or disability.

Tidskrift:  Scandinavian Journal of Caring Science

Ar: 2007

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva meningen av att ma bra for ungdomar med en langvarig
sjukdom i deras dagliga liv.

Metod: Kvalitativ metod. Bandinspelade intervjuer.

Urval: 15 st ungdomar i aldern 12-19 ar.

Antal ref: 28

Referens: 18

Forfattare: M Mellander, L Berntsson, B Nilsson

Titel: Quality of life in children with hypoplastic left heart

syndrome.

Tidskrift:  Acta Paediatrica 2007; 96(1); 53-57

Ar: 2005

Land: Sverige

Syfte: Att mata livskvalitet hos barn med hypoplastic hjartsyndrom och hos
deras familjer.

Metod: Kvantitativ metod. Frageformular. Kontrollgrupp.

Urval: 26st barn i aldern 2-11ar. Kontrollgruppen var 180st barn, 2-

17ar.

Antal ref: 30

Referens: 19

Forfattare: B-M Ekman-Joelsson, L Berntsson, J Sunnegardh

Titel: Quality of life in children with pulmonary atresia and intact ventricular
septum.

Tidskrift: ~ Cardiology in the Young

Ar: 1999

Land: Sverige

Syfte: Syftar till att mata livskvalitet hos barn med pulmonary atresia och med
problem med den ventrikuléra septum.

Metod: Kvantitativ studie som skickade hem frageformular med posten.
Kontrollgrupp fran en annan studie anvéndes.

Urval: 42 barn i aldern 1-20 ar med hjartsjukdom.

Antal ref:

25




Referens: 20

Forfattare:  RL Woodgate

Titel: Health Professionals Caring for Chronically ill adolescents: Adolescents
Perspectives

Tidskrift:  Journal of Specific Pediatric Nursing

Ar: 1998

Land: Kanada

Syfte: Att beskriva ungdomars perspektiv pa hur vardpersonal béast kan vara
kroniskt sjuka ungdomar.

Metod: Kvalitativ forskande intervjuer med 6ppna fragor.

Urval: 23 ungdomar i aldern 13-16 ar med diabetes, astma, arthritis, Chron’s
disease eller ulcerative colitis.

Antal ref: 29

Referens: 21

Forfattare:  H Kyngas, M Hentinen, JH Barlow

Titel: Adolescents’ perceptions of physical, nurses, parents and friends: help or
hindrance in compliance with diabetes self-care?

Tidskrift:  Journal of Advanced Nursing

Ar: 1998

Land: Finland

Syfte: Att undersdka hur ungdomar med diabetes mottog lakare, sjukskdterskor,
foraldrar och vanners deltagande i samband med féljsamhet av egenvard.

Metod: Kvalitativ metod med intervjuer. Fradgorna var oppna dar det fanns
mojlighet till langa svar med egna ord. Intervjuerna kombinerades med
ett frageformular med tregradig skala.

Urval: 51 st ungdomar mellan 13 och 17 ar som har haft diabetes mellitus mer
an ett ar.

Antal ref: 59

Referens: 22

Forfattare:  H Kyngas, M Rissanen

Titel: Support as a crucial predictor of good compliance od adolescents with
chronic disease.

Tidskrift: ~ Journal of Clinical Nursing

Ar: 2001

Land: Finland

Syfte: Att finna de faktorer som paverkar foljsamheten hos ungdomar med en
kronisk sjukdom.

Metod: Kvantitativ metod med frageformular. Det skickades ut paminnelse till
de som inte svarade direkt.

Urval: 1061 ungsdomar i aldern 13-17 ar med astma, epilepsi,

diabetes eller JRA.

Antal ref:

38




Referens: 23

Forfattare: SR Baht, TL Goodwin, TM Burwinkle, MF Lansdale, GV Dahl, SL
Hunhn, IC Gibbs, SS Donaldson, RK Rosenblum, JW Varni, PG Fisher.

Titel: Profile of daily dife in children with brain tumors: an assessment of
health-related quality of life.

Tidskrift: ~ Journal of Clinical Oncology

Ar: 2005

Land: USA

Syfte: Syftet med studien ar att visa att PedsQL fungerar som matinstrument for
att visa dessa barns livskvalitet och att kartlagga deras vardag.

Metod: Kvantitativ tvarsnittsstudie dar frageformular anvandes och deltagarna ej
var anonyma. Kontrollgrupp.

Urval: Alder 5-18 &r.

Antal ref: 18

Referens: 24

Forfattare: NJ Avery, RM King, S Knight, Hourihane JO'B

Titel: Assessment of quality of life in children with peanut allergy

Tidskrift: Paediatric Allergy and Immunolog

Ar: 2003; 1; 378-382

Land: USA

Syfte: Att titta pa den upplevda livskvaliteten hos barn med jordndétsallergi.

Metod: Videoinspelade intervjuer.

Urval: Barn i tio ars aldern med allergi.

Antal ref: 27

Referens: 25

Forfattare:  JW Varni, CA Limbers, TM Burwinkle

Titel: Impaired health-related quality of life in children and adolescents with
chronic conditions: a comparative analysis of 10 disease clusters and 33
disease cathegories/severities utilizing the PedsQL.

Tidskrift:  Health and quality of life Outcomes.

Ar: 2007

Land: USA

Syfte: Att undersbka halso-relaterad livskvalitet mellan olika

sjukdomsklustren.

Metod: Bade kvantitativ och kvalitativa metoder. Anvande sig av frageformular
till de stora barnen och bandinspelade intervjuer till de mindre.
Kontrollgrupp.

Urval: 2500 barn i alder 5-7 och 8-18 ar, i kontrollgruppen ingick 9500 friska

Antal ref:

barn.
46




Referens: 26

Forfattare: K Mussatto

Titel: Adaptation of the child and family to life with a chronic

illness.

Tidskrift:  Cardiology in the Young

Ar: 2006

Land: USA

Syfte: Studien syftar till att undersotka teoretiska metoder for att undersoka hur
v barn med kronisk sjukdom och deras familjer anpassar sig, summera
redan befintlig forskning och ge forlag till vidare férskning.

Metod: Litteraturstudie.

Urval:

Antal ref: 43

Referens: 27

Forfattare:  LP Barakat, CA Patterson, LC Daniel, C Dampier

Titel: Quality of life among adolescents with sickle cell disease: mediation of
pain by internalizing symptoms and parenting stress.

Tidskrift: ~ Health and quality of life outcomes.

Ar: 2008

Land: USA

Syfte: Studien syftar till att reda ut assosiationen mellan smérta, psykisk
anpassning och familjens funktion med hjalp av halso-relaterad
livskvalitet hos ungdomar med sickle cell disease.

Metod: Kvantitativ metod med frageformular och fem poangs skattningsskala.
Studien ar en del av en storre studie och anvander sig av den stora
studiens kontrollgrupp.

Urval: 42 st ungdomar med sickle cell disease i aldern 12-18ar.

Antal ref: 42

Referens: 28

Forfattare: 1 Rydstrom, A-C Dalheim-Englund, B Holritz-Rasmussen, C Mdller, P-O

Sandman

Titel: Asthma —quality of life for Swedish children.

Tidskrift: ~ Journal of Clinical Nursing

Ar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva hur barn med astma upplever livskvalitet och att undersoka
mojliga associationer mellan livskvalitet och beslut kring sjukdomen.

Metod: Kvantitativ tvarsnittsstudie. Frageformular. Kontrollgrupp.

Urval: 226st barn med astma, alder 7-17 ar. 199 friska barn i

kontrollgruppen.

Antal ref:

33




Referens: 29

Forfattare: K Enskér, L von Essen

Titel: Physical problems and psychosocial function in children

with cancer.

Tidskrift:  Paediatric Nursing

Ar: 2008.

Land: Svensk

Syfte: Att Dbeskriva den fysiska sjukdomen, behandlingsproblem och
psykosociala funktionen hos barn med cancer.

Metod: Kvantitativ metod. Frageformular med skattningsskala.

Urval: 39 st barn, 7-12 ar.

Antal ref: 19

Referens: 30

Forfattare: E. Emmanoulidou, A. Galli-Tsinopoulou, A. Karavatos, S. Nousia-
Arvanitakis

Titel: Quality of life of children and adolescents with diabetes of Northern
Greek origin.

Tidskrift:  Hippokratia

Ar: 2008

Land: Grekland.

Syfte: Att kulturelt anpassa PedsQl 3.0, Diabetes Module, PedsQIl 4.0 och
Generic Core Scale pa grekiska barn med diabetes typl och jamfora
resultatet med friska grekiska barn och att identifiera samband mellan
livskvalitet och behandlingsintensitet.

Metod: Kvantitativ metod med kontrollgrupp.

Urval: 89 barn med typ1 diabetes, alder 2-18 ar. Kontrollgrupp med

25 barn.

Antal ref: 20

Referens: 31

Forfattare: DA Klatchoian, CA Len, MTRA Terreri, M Silva, C Itamoto, RM
Ciconelli, JW Varni, MOE Hilario

Titel: Quality of life of children and adolescents from S&o Paulo: reliability and
validity of the Brazilian version of the Pediatric quality of life inventory
version 4.0 generic core scales.

Tidskrift:  Journal de Pediatria

Ar: 2008.

Land: Brasilien

Syfte: Att utvardera tillforlitligheten pa den brasilianska varianten av PedsQL
och att mata livskvaliteten hos barn med reumatisk sjukdom.

Metod: Kvantitativ metod med frageformular och kontrollgrupp.

Urval: 105 barn med reumatism och 240 friska barn, alder 2-18 ar.

Antal ref:
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Titel: Adolescent’s experience of living with diabetes

Tidskrift:  Paediatric Nursing

Ar: 2007

Land: Sverige

Syfte: Att belysa och beskriva ungdomars upplevelse av att leva med diabetes
mellitus typl.

Metod: Kvalitativ. Intervjuer med 6ppna fragor.

Urval: Atta ungdomar i dldern 14-18 &r som har diabetes mellitus typ

1

Antal ref: 38




