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Inledning:

Barn med kammarsemptumdefekt (VSD) opereras idag under sitt forsta halvar. Till
barnhjartcentrum kommer dessa barn tillsammans med sina foraldrar for att vardas i samband
med hjartkirurgin. Nar familjen kommer till sjukhuset, dagen fore den planerade operationen,
ar det en lang dag med manga olika undersokningar som vantar dem. Foréaldrarna har da ofta
manga fragor och mycket oro. For att barnsjukskoterskan ska kunna ge individuellt stod kravs
det en medvetenhet om foraldrarnas livssituation och resurser. Foréldrar har ett stort behov av
information och det &r en rattighet for dem att fa tillracklig information for att aktivt kunna
delta i barnets vard. Darfor behdvs kunskap om foraldrars upplevelser av att fa information
under barnets sjukhusvistelse.

Syfte:

Syftet med denna studie var att beskriva hur foraldrar upplevt informationen de fatt i samband
med deras barns planerade hjartoperation.

Metod:

En kvalitativ metod med semistrukturerade intervjuer anvandes. For att préva metoden
genomfordes en pilotstudie. Urvalet bestod av foraldrapar vars barn genomgatt en VVSD-
operation for tre till sex manader sedan. Dataanalysen genomfordes enligt Graneheim &
Lundmans (2004) innehallsanalys.

Resultat:

Analysen resulterade i tio subteman och tva teman. Det forsta temat, vikten av att fa
information, beskriver bade foraldrars upplevelse av att fa bristfallig information och deras
upplevelse nar informationen varit tillfredstallande. Har beskrivs &ven upplevelsen hos
foraldrarna nar inte samordningen fungerar och nar de far olika budskap fran vardpersonalen.
Det andra temat som framkom var att bli trygg och beskriver vikten av att inte behéva kanna
oro. Bra och tillracklig information gjorde foraldrarna trygga, genom att de forstod och att de
hade kontroll Gver situationen.

Diskussion:

Bekraftelse och information ar grundlaggande behov hos foréldrarna. Genom upprepad
adekvat information och undervisning, fran personer ur olika yrkeskategorier, upplever
foraldrarna en kontrollerad eller minskad oro. Om foraldrarna kan ansas genom att kdnna sig
bekréftade 6kar mojligheten for dem att leka och tillgodogora sig ny erfarenhet. Genom att
kunna beméstra sin situation nar de ett larande som leder till en 6kad medvetenhet, vilket
hjalper dem genom sjukhusvistelsen. Men nar fordldrarna upplever att samordningen av
informationen inte fungerar leder det till en kénsla av att inte ha kontroll 6ver situationen,
vilket i sin tur leder till 6kad oro.

Nyckelord: Foréldrar, hjartoperation, information, kommunikation, undervisning, trygghet



Abstract

Introduction:

Nowadays children with ventricular septal defect (VSD), undergoes surgery in it’s first six
months. These children and their parents come to the childrens cardiac centre to be cared for
when they undergo cardiac surgery. When the family comes to the clinic the day before the
planned surgery, a long day with many different examinations, awaits them. Parents often
have many questions and concerns. In order to provide individual support to them, the
pediatric nurse require an awareness of parent’s lives and resources. Parents have a great need
for information and it is a right for them to get enough information to be able to actively
participate in their child’s care. Therefore there is a need for knowledge about parent’s
experiences in receiving information during a child's hospital stay.

Purpose:

The purpose of this study was to describe how parents experienced the information they
received in connection with their child's planned cardiac surgery.

Method:

A qualitative method with semistructured interviews was used. A pilot study was conducted
to test the method. The sample consisted of parents whose children had undergone a VSD
surgery in the last three to six months. Data analysis was conducted in Granheim &
Lundman's (2004) content analysis.

Result:

The analysis resulted in ten subthemes and two themes. The first theme, the importance of
obtaining information, describes both the parent’s experience of getting inadequate
information and their experience when the information was satisfying. It also describes the
parent’s experience when the coordination isn’t working and when they receive different
messages from health professionals. The second theme that emerged was to be secure and
describes the importance of not having to feel anxious. Good and sufficient information made
the parents secure, because they understood and that they had control over the situation.
Discussion:

Confirmation and information are basic needs of parents. By successive and adequate
information, from staff from different professional groups, parents experienced a controlled or
reduced anxiety. By being able to cope with their situation, they reach a learning that leads to
an increased awareness that will help them through their hospital stay.

But when parents feel a lack of coordination of the information, it leads to a feeling of not
having control of the situation, which in turn leads to increased anxiety.

Keywords: parents, cardiac surgery, information, communication, education, security
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INLEDNING

Under ett barns sjukhusvistelse kommer barnsjukskdterskan i regelbunden kontakt med hela
familjen (1). Darfor har barnsjukskoterskan en speciell position jamfért med annan
vardpersonal for att kunna stodja foraldrar. Professionell personal som ser till varje individ
och bemdoter dem med respekt, kan underlétta for foraldrar att klara sin situation. Om
foraldrars behov mots kan de lattare hantera barnets sjukdom (2). Enligt Sarajarvi m.fl. kan
inte vardpersonal ge individuellt stod och bemétande om de inte & medvetna om foraldrarnas
livssituation och deras resurser. Det &r darfor viktigt att ha kunskap om féréldrars upplevelser
av att fa information och kansloméssigt stod under barnets sjukhusvistelse. Forutsattningarna
for foraldrar att uppleva trygghet okar da de far kunskap, information och da de moéts med
respekt av vardpersonalen, men dven da de far uppleva narhet till sitt barn. Med kunskap,
sjalvkannedom samt formaga att visa empati kan vardpersonal stédja och méta foraldrar i kris
(3). Enligt Hopia m.fl. visar att 6ppen kommunikation ar nyckeln till en tillforlitlig relation
mellan foraldrar och vardpersonal (1).

Foraldrar till barn som ska genomga en planerad korrigering av medfétt hjartfel har ofta
manga fragor och mycket oro. Manga ganger har foraldrarna haft kannedom om sitt barns
medfddda hjartfel sedan barnets fodelse eller sedan barnets allra forsta tid i livet. Det
vanligaste medfodda hjartfelet ar kammarseptumdefekt (VSD) och aterfinns hos 1,5 - 2 av
1000 levande fodda. Den forsta operationen av ett medfott hjartfel utférdes i USA 1938.
Mindre defekter kraver vanligtvis inte nagon operativ atgard, utan sluts ofta spontant. Storre
kammarseptumdefekter opereras idag under barnets forsta halvar (4). Nar ett barn kommer till
sjukhuset tillsammans med sina foraldrar dagen fore den planerade operationen ar det oftast
en lang dag som vantar dem. Flera olika undersokningar ska genomforas for att operationen
ska kunna forberedas. Barnet ska fa en perifer venkateter, det ska tas blodprov och kontroller
av vitala parametrar, som t.ex. puls, blodtryck och saturation, ska goras. Familjen traffar
ocksa manga olika personer med olika specialistkunskaper. Lékaren och sjukskoterskan vill fa
information om barnet och familjen for att kunna utfora basta méjliga vard. Dessutom ska
foraldrar och barn fa adekvat information om den kommande operarationen. | manga fall
formedlas informationen angaende barnets hjartoperation till féraldrarna och barnet av
personer med olika specialistkunskaper och ofta oberoende av varandra och ibland med
bristande samordning. Detta kan leda till forvirring snarare &n tydlighet for familjen (5).

BAKGRUND

Inom barnsjukvarden ses ett barns sjukdom som en angelagenhet for hela familjen néar ett barn
blir sjukt (6). Det innebér att barnsjukskoterskan ska kunna méta barnet och dess familj i bade
gladje och sorg, vilket kraver ett respektfullt bemdtande. Optimal delaktighet maste
mojliggoras, vilket kraver att barnsjukskoterskan stodjer barnet och familjen samt ger dem
individuellt anpassad information och forsakrar sig om att de férstar informationen. For att
kunna gora detta ar det ocksa viktigt att upptacka deras resurser och formaga till egenvard.
Barnsjukskoterskan har kunskap om betydelsen av samverkan med bade nérstadende och med
andra yrkesgrupper (7).

En finsk studie visar att foraldrar bar en tung borda nar deras barn blir svart sjuka och tvingas
ligga pa sjukhus (1). Det uppkommer manga starka och pafrestande kanslor som familjen
maste forhalla sig till. Nar ett barn diagnostiseras med en svar sjukdom, upplever foraldrar att
deras liv forandras och att de gar in i en ny tillvaro med nya referenser (8). Sjukdomen
kommer att férandra och paverka familjens vardag (6). Enligt Sarajarvi m.fl. 6nskar foraldrar
att personalen skall stodja dem mer genom att lyssna, vara narvarande och tillgangliga och
genom att ge mer information och undervisning om barnets sjukdom och behandling (3).



Foraldrar ar en sjalvklar del i barnsjukvarden, och en ovarderlig samarbetspartner i
barnsjukskdoterskans arbete med det sjuka barnet. Forédldrar ar oerhort kénsliga for
forandringar i barnets tillstand vilket ska ses som en tillgang (9). Enligt Shields m.fl. kanner
foraldrarna sitt barn bast och fungerar som en bro mellan barnet och vardpersonalen. Det ar
darfor viktigt att inte nonchalera foraldrars omdome nér det géller deras barn (2).

Det &r inte ovanligt att foraldrar upplever sin roll pa vardavdelningen som oklar. Bristande
information till féraldrarna om vad som forvantas av dem, tillsammans med den forstaeliga
oron for barnet, leder till osdkerhet hos foraldern (10). Detta kan barnsjukskéterskan
underlatta genom tydlig och &rlig kommunikation om vad som forvantas av foraldrarna under
sjukhusvistelsen (5). Det finns ett stort behov av information hos foraldrar och de har ratt att
fa tillracklig information om avdelningens rutiner samt adekvat stod for att aktivt kunna delta
i barnets vard (10). Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ska patienten ges
individuellt anpassad information om sitt halsotillstand, undersokningar, vard och behandling.
Vid behov kan informationen i stéllet lamnas till anhorig, vilket &r fallet inom barnsjukvarden
(12).

Nordisk forening for sjuka barns behov, NOBAB, bildades 1980. NOBAB vérnar om sjuka
barns rattigheter, och har utarbetat en standard som ska galla for alla barn som vardas pa
sjukhus och ar grundad pa FN:s barnkonvention. Barn som vistas pa sjukhus har ratt att ha
sina foraldrar narvarande under hela vardtiden. Barnets foraldrar ska fa hjalp och de ska
uppmuntras att stanna hos barnet. De behover ocksa fa information om barnets kommande
behandling och vard och den ska ges pa ett satt som de kan forsta (12). Utan adekvat
information ar det svart for foraldrarna att kunna vara tillrackligt delaktiga i de beslut som ror
sitt barn (5, 13). Tydlig information leder till minskad stress hos foréldrarna och &r grunden
for ett gott samarbete, vilket gor det lattare att ge barnet god vard (5, 14).

Foraldrar som ar oroliga for sitt barns sjukdom kan reagera med foréandringar i hur de sjélva
agerar mot sitt barn. De kan t.ex. bli 6verbeskyddande eller mer krdvande mot barnet. Darfor
kan det bli nodvandigt for barnsjukskoterskan att hjalpa foraldrarna med att hantera bade
barnets reaktioner och foréldrarnas egna. Det &r barnsjukskoterskans ansvar att i storsta
mojliga man uppmarksamma och tillgodose familjens behov (9). Att bli foralder till ett barn
med hjartfel kan bli en stress for hela familjen. N&r barnet dessutom behdver kirurgi kan
denna stress forstarkas och foraldrarna kan fa svart att ta till sig den information de far
preoperativt (9). Nar barnsjukskoterskan ska informera om hur det gar till infor operation och
efter operation, maste lyhordhet infor foraldrarnas fragestallningar och férestallningar beaktas
(15).

VARDVETENSKAPLIGA UTGANGSPUNKTER

Vardvetenskapen beskriver och analyserar vardande och har sin grund i humanvetenskap.
Syftet ar att skapa forstaelse for manniskan, patienten satts i fokus och forsoker forsta
manniskan bakom patienten och i ett samband. Denna vetenskap bygger pa en humanistisk
maéanniskosyn dar manniskan ses som en enhet av kropp, sjal och ande, manniskan &r en helhet
och att hon &r unik (16). Kroppen &r inte enbart en fysisk gestalt utan fungerar som kontakt
med varlden. Genom kroppen uttrycks t.ex. brister, behov och lidelser. Sjalen &r tankar,
kanslor och forestallningar. Anden &r sjalvmedvetenhet, férhallandet till sig sjalv och andra
manniskor, forhallandet till tiden, det som var, ar och det som kommer, forhallandet till liv,
doéd och meningen med tillvaron. Kropp, sjél och ande ar ett och kan inte séarskiljas. | den
humanistiska méanniskosynen framhavs ménniskans frihet, resurser och potential som
betydelsefullt for att kunna vaxa och utvecklas (17).



Inom vardvetenskapen finns ett patientfokus som lagger tonvikten pa patientens eget
perspektiv pa sin halsa och ohalsa, pa sin livssituation och pa vardandet. Detta utesluter dock
inte narstdendeperspektivet vilket r i synnerhet viktigt att uppméarksamma vid vard av barn.
Inom vardvetenskapen vill man utdka kunskapen om manniskan som helhet, utifran hennes
halsa, lidande och vardande. Vardvetenskapen stravar efter att skapa kunskap for att utveckla
och forbattra vardandet for patienten. Detta skall goras utifran caritasmotivet som handlar om
kérlek och barmhértighet. Vardvetenskapen studerar manniskan som delaktig i varden, hennes
vésen, hennes handlingar och resultaten av hennes handlingar. Sjukskéterskan har omsorg om
hela patienten och skall inte vara inriktad endast pa dennes sjukdom. Vardvetenskap som
amne ar uppdelat i tva delar: Systematisk vardvetenskap, som &r allman och besvarar fragorna
Vad och Varfor, och den Kontextuella/Kliniska vardvetenskapen som ar mer yrkesspecifik
och besvarar fragan Hur (17, 18). | denna studie ar kunskapssdkandet inriktat pa att beskriva
foraldrars upplevelser, och besvarar darmed fragan Hur.

TEORETISK REFERENSRAM

Enligt Eriksson (16, 19) innebar vardande att genom olika former av ansning, lekande och
larande ge ett vélbehag, en tillit, tillfredstallelse och utveckling. Att ansa, leka och lara skall
leda till en helhet, alltsa halsa hos méanniskan och har i syfte att positivt stodja halsoprocessen.
Att ansa, leka och l&ra har ett samband med begreppen tro, hopp och karlek. Genom att visa
tro, hopp och kérlek finns mojlighet till lindrat lidande och upplevelse av mening,
sammanhang och vérdighet. Att ha en tro av nagon form utgor en trygghet och kraft. Hoppet
ar knutet till vad manniskan upplever som meningsfyllt. Att kdnna meningsfullhet ger
manniskan kraft och vilja att ga vidare. Hopp ger fortréstan och tillit. Karleken ar karlek till
medmanniskan, att bry sig om och visa omsorg och omtanke, att vilja hjélpa och vilja vél.
Enligt Eriksson bildar tro, hopp och karlek sjélva grunden for omvardnaden (16, 19).

Ansningen ar den mest grundlaggande formen av vardande och har en helande funktion och
innebdr att ge varme, narhet och beroring, att visa att ménniskan vill den andre val. Med
ansning menas att tillgodose patientens grundldggande behov. Det ar att rena och néra sa att
halsan gynnas. Att rena ar bade kroppsligt, sjalsligt och andligt, vardaren tar emot patientens
kanslor och héarbérgerar dem inom sig. Att nara ar férutom att se till att patienten har mat och
dryck att ge patienten bekraftelse och finnas till hands (16, 18, 19)

Leken ar det centrala elementet i vardandet och innebér gladje, att leka ar bade sjélsligt och
andligt. Leken kan hjalpa patienten att anpassa sig till ny information, har finns méjlighet for
sjukskoterskan att ge tid och utrymme for patienten. Som vardare forsoker denne mota
patienten i dess drommar och intressen, for att fa patienten att kanna trygghet. Leken framjar
utveckling och en kénsla av gemenskap och samhdrighet. Genom leken kan patienten aktivt
forma sin halsa, fa en stunds vila och ny energi eller prova nya handlingsalternativ. Genom
larandet skall sjukskaterskan hjélpa patienten att fa tillbaka sitt oberoende. Att lara innebér att
en person kan lara av sig sjalv och fa information genom undervisning. Genom att héra och
tolka sig sjalv sker en utveckling mot sjélvstandighet och sjalvforverkligande (16, 18, 19).

Malet for den yrkesmassiga omvardnaden &r att hjalpa den naturliga omsorgen sa att den
framjar ménsklig hélsa och integration. Den professionella omsorgen skall erséatta den
naturliga omsorgen nér den inte racker till, for att framja upplevelsen av tillit samt kroppsligt
och andligt valbefinnande, samt upplevelsen av att utvecklas som manniska (17). Enligt
Eriksson &r vardens syfte att lindra lidande genom att bland annat ge lidandet en mening.
Vardaren kan minska lidandet genom att ha mod att ga in som medaktor i lidandet och att



stodja patienten till att vaga vara i lidandet (20).

CENTRALA BEGREPP

Utifran denna studies syfte som ar att beskriva hur foraldrar har upplevt informationen de fatt
i samband med deras barns hjartoperation, belyses tre begrepp som ter sig viktiga for
omvardnaden av barn och foréaldrar. Begreppen ar information, undervisning och
kommunikation. Undervisning och information &r tva pedagogiska verktyg for 6verforing av
kunskap (21). De tre begreppen kopplas till Erikssons teori om att ansa, leka och lara (16, 19).
Det finns krav pa sjukskoterskan att genom kommunikationen med barn och dess foraldrar
stodja deras kapacitet till egenvard och kommunikation ar en viktig del av undervisning och
information till familjen (5).

Information

Information kommer av latinets informatio, viket innebé&r forklarande, utbildande och
upplysande (22). Det &ar det meningsfulla innehall som éverfors genom kommunikation och
syftar till att en person far kannedom om nagonting, vilket ar en forutsattning for att na
kunskap (23). Med information menar vi i denna studie information angaende barns
hjartoperation, vilken ges av vardpersonal och &r riktad till foraldrarna. Utifran Erikssons teori
om att ansa (16, 19) tillgodoses foréldrars grundldggande behov vilket innebér att ge
information som leder till bekréftelse.

Undervisning

Undervisning innebdr en férmedling av kunskaper, vanligtvis under skolmassiga former
sasom lektioner (24, 25). Information och undervisning ar beslaktade med varandra.
Skillnaden mellan att formedla information och att undervisa ar att det sistnamnda utgar fran
en dialog (5). Undervisningen inom barnsjukvarden har som syfte att ge foraldrar méjlighet
att fa kunskap som gor att de battre kan klara av den nya situationen och minska stress och
oro, vilket indirekt gagnar barnet (21). Med utgangspunkt fran begreppet leka enligt Eriksson
(16, 19) kan foraldrarna fa fortsatt undervisning i samband med sitt barns hjartoperation.

Kommunikation

Kommunikation innebar en dverforing av information mellan manniskor och for detta krévs
det ett sprak eller en kod i vilken informationen uttrycks (23). Begreppet kommunikation
harstammar fran det latinska communicare, vilket betyder att gora nagot gemensamt, gora
nagon annan delaktig i, ha forbindelse med (5, 26). Kommunikation kan definieras som en
omsesidig process dar den ena parten forhaller sig till ett budskap fran den andra, och vice
versa. Dessa budskap eller signaler bollas fram och tillbaka och tolkas av varje person. | vilket
sammanhang kommunikationen sker paverkar vad signalerna betyder och hur dessa tolkas
(15). Det tredje centrala begreppet kommunikation blir ett larande av den samlade
informationen och undervisningen som Eriksson (16, 19) beskriver som en avslutande fas av
ansa, leka och lara.

Budskapet i kommunikationen kan vara verbal eller icke-verbal, men ofta &r det en
kombination av dem bada. Dessa budskap leder fram till en process mellan parterna. Verbal
kommunikation kan vara réster, ljud och ord, medan den icke-verbala innefattar kroppssprak,
ansiktsuttryck och beréring. Kommunikation ar en grundlaggande social aktivitet och en
forutsattning for manniskans psykiska, sociala och kulturella utveckling (13). I var studie sker
en 6dmsesidig kommunikation mellan sjukskoterska och forédldrar i samband med undervisning
och information.



TIDIGARE FORSKNING

Kartlaggning av forskningslaget

Litteratursdkning har skett i databaserna CINAHL och PubMed, under december 2010. Sex
artiklar har funnits i PubMed och sju artiklar har funnits i CINAHL. De sokord som anvandes
var preoperative care, parents, information, education, surgery, surgical och needs. Via tre
sokningar i PubMed, med olika kombinationer av sokord, valdes sex artiklar ut (tabell 1).
Fyra sokningar, som resulterade i att sex artiklar valdes ut, gjordes i CINAHL med olika
kombinationer av sokord (tabell 1), artiklarna skulle vara Peer Reviewed. Genom manuell
sokning i lasta artiklars litteraturlistor har ytterligare sju artiklar hittats. Artiklarna ar
publicerade i olika vetenskapliga tidskrifter mellan aren 1993 och 2010.

Det nedan beskrivna aktuella forskningslaget baseras pa fem artiklar utforda i England, tva i
Italien, fem fran Sverige, fyra fran Finland, en fran Australien, en fran Canada, en fran Irland
och en fran Kina. Tre artiklar &r litteraturstudier, tretton ar kvantitativa och tre kvalitativa. En
var bade kvalitativ och kvantitativ. | studierna som valdes, ar urval, metod, fragestallning,
syfte och dataanalys val beskrivna for lasaren. Tva artiklar beskriver inte om de har etiskt
godkannande (35, 39), men kandes anda relevanta for pilotstudien.

Tabell 1:  Antalet vetenskapliga artiklar som framkom vid litteratursékning

Databas Sokord Soktraffar Valda artiklar Totalt artiklar

PubMed Preoperative care, | 394 0 0
parents

PubMed Preoperative care, | 59 27, 33, 34, 38 4
parents,
information

PubMed Preoperative care, | 130 28, 39 2
parents, education

CINAHL Surgical, parents, | 67 29, 36 2
education

CINAHL Parents, needs, 367 31, 32 2
information

CINAHL Surgery, parent, 20 40, 43 2
information,
information needs

CINAHL Preoperative, 29 30 1
parent,
information

Manuell sékning 1,2,3,35,37,41, | 7
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Aktuellt forskningslage

Foraldrars oro

Enligt en engelsk litteraturstudie (27) som sammanstallt kunskap kring foraldrars oro infor
barnets operation, visar att anestesin ar en av de faktorer som ger upphov till mest oro. En
italiensk enkatstudie visar att foraldrar &r mer oroliga ju mer omfattande operation deras barn




genomgar och att mammor ar mer oroliga &n pappor. Oron var dessutom relaterad till
foraldrarnas antal sociala kontakter och utbildningsniva (28). Det har visat sig att oro hos
foraldrarna &r en riskfaktor for barns oro och att en 6kning av foraldrars oro leder till att
barnets oro okar (27, 29, 30). Tva studier visar att foraldrars oro kan orsakas av brist pa
information och att den planerade preoperativa informationen kan 6ka foréldrars kunskap och
formaga att hantera sin oro (31, 32). Pélkki m.fl. har visat att de foraldrar som far god
information och &r val forberedda kan dverfora en trygghet till barnen (29). For att lattare
kunna handskas med sin oro ar det viktigt att foraldrarna forstar sin roll under vardtiden och
vilka eventuella komplikationer som kan komma att ske, vilket endast kan komma fran
adekvat information (31).

Foraldrar har olika satt att hantera sin oro och det kan bero pa vilken copingstrategi de
anvander sig av. Tva vanliga copingstrategier &r att séka information och att undvika
information (30). En av studierna som granskats visar att for de foraldrar som vill ha mycket
information ékar oron, nar de inte far tillracklig information, och tvartom vad det géller de
foraldrar som inte vill ha s& mycket information (30). Det har ocksa visat sig att oro, samt i
vilken grad foréaldrarna onskar information, gar hand i hand med kunskapen de har om deras
barns kirurgiska vard (32).

Flera studier beskriver att foraldrars oro minskar om de far en kombination av olika sorters
preoperativ information. Foraldrar som fatt bade muntlig och skriftlig information om barnets
kommande narkos och aterhamtning uppger mindre oro och hogre tillfredsstallelse, jamfort
med foraldrar som enbart fatt muntligt information. Genom att se en video som beskriver
procedurer och handelser kring barnets sjukhusinskrivning och narkosinduktion, kan
foraldrars niva av oro minska (27, 30, 31, 33-35).

En studie med focus pa foraldrars oro 24 timmar efter barnets operation visade att det forsta
dygnet ar véldigt stressande for foraldrarna, p.g.a. att barnet annu inte ar aterstallt. Da ar
kommunikationen mellan sjukskéterskan och foraldrarna viktig, och for att forsta den
postoperativa varden och smartproblematiken behdver foraldrar fa mer riktat stod fore
operationen. Foraldrar till barn som genomgar stora komplicerade operationer bor fa extra
uppmarksamhet, genom stod med frekventa samtal och kommunikation riktat till bada
foraldrarna upprepade ganger om deras barn och den postoperativa varden, eftersom det ar de
foraldrarna som riskerar att bli mest oroliga (28).

Foraldrars upplevelse av information

| studier framkommer att planerad information innan operation har en stor betydelse for hur
foraldrar hanterar sin oro och for att minska det psykologiska traumat (31, 36, 37). Tre studier
beskriver aven att foréaldrar vill ha detaljerad preoperativ information angaende risker,
komplikationer och tillvagagangssatt runt barnets operation, men dven om yrkesgruppernas
olika roller (32, 38, 39). En interventionsstudie med intervjuer visar att foraldrar som fatt
utbkad preoperativ information och demonstration av utrustning och procedurer runt barnets
operation rapporterade mer kunskap och storre tillfredsstallelse an de som fatt sedvanliga
forberedelser (34). I en litteraturstudie av Murphy-Taylor sa framkommer det att det finns en
avsaknad av information och rad till féraldrar innan operation. Litteraturen visar att det finns
en brist pa kommunicerad information, att foraldrar upplever att de inte fatt nagon skriftlig
information samt att den muntliga informationen varierade mycket mellan olika besok. Enligt
studien upplever foraldrarna att skriftlig information ar nédvandig (31). Att foraldrarna
upplevde att deras informationsbehov uppfylldes pa ett otillfredsstallande eller otillrackligt



séatt framkommer &ven i en kvalitativ studie gjord av Hummenlinck och Pollock dar 27
foraldrar intervjuats (40).

| en litteraturstudie som granskat sex stycken deskriptiva studier och fem interventionsstudier
har det framkommit att foraldrar kan bli 6verbelastade med information vilket kan paverka
deras formaga att forsta och ta till sig kunskap (27). | Hummenlinck och Pollocks studie
framkom det att foraldrar till svart sjuka barn ibland fick mer information &n vad de kunde
klara av, medan foraldrar till mindre sjuka barn rapporterade en brist pa information om
sjukdomen och behandlingen. Samtidigt som fordldrarna kunde kanna sig 6verbelastade av
viss typ av information kunde de aven kanna sig radda och forvirrade da de inte kunde finna
svar till specifika fragor eller 16sa oro som tyngde dem just vid tillfallet (40).

Studier visar att sjukskdoterskor och foraldrar har olika uppfattning om foraldrars roll pa
sjukhuset. Foraldrar vill garna bli involverade i varden av sitt barn och ar motiverade till att
delta, men upplever att det kan vara svart da de saknar adekvat information och information
om vad som forvantas av dem. Sjukskaterskor maste forsta att det ar viktigt att ge den
information, utbildning och det stod som foraldrarna behover for att kunna delta i varden av
sitt barn (37, 41-43). Enligt studierna verkar det inte finnas nagon klar uppfattning om nar det
ar bast for foraldrarna att fa forberedande information (25, 30, 34, 35).

Sjukskoterskans upplevelse av att ge information

Flera studier menar att barnsjukskaéterskor ar en viktig kalla till information for bade barn och
deras foréaldrar och att barnsjukskéterskan har en viktig funktion i att lindra oro (1, 3, 31, 37).

I en intervjustudie med sjukskéterskor av Ellerton och Merriam framkom det att det ofta ar
sjukskoterskan som har utvecklat den lilla information som finns infor operation (35).
Resultatet av en finsk enkatstudie visar att vardpersonalen borde koncentrera sig pa kvaliteten

i informationen som erbjuds foraldrarna och pa vilket satt den ges (31). Vardpersonal &r ofta
omedveten om vad patienten har for kunskaper och underskattar deras informationsbehov (39).

Enligt Murphy-Taylors konklusion utifran sin litteraturstudie (31) har sjukskoterskan den
basta mojligheten for att utveckla forberedelsematerial infor operation, da de har insikt i hur
det paverkar foraldrar psykiskt i samband med sjukhusvistelse. Forfattaren menar aven att det
finns ett behov av forbattrad forberedelseteknik och forbattrad information till foraldrar och
barn och att det behovs en insats av barnsjukskoterskor pa vardavdelningar for att
astadkomma detta. Forfattarens litteraturstudie visar pa att det brister i bade innehallet i
informationen och i hur informationen ges. En intervjustudie (40) gjord i Storbritannien visar
att foraldrars behov av information varierar, detta beroende pa manga olika faktorer och
underliggande personliga problem. Det kan darfor enligt forfattarna vara svart for personalen
att skraddarsy information for varje patient eller foralder. Samma studie har visat att patienter
ofta ar missndjda med den kommunicerade informationen. Att ge information har visat sig
vara extra komplext nar en tredje part ar involverad som t.ex. pa barnavdelningar da foréaldern
far fungera som en mellanhand mellan barnet och vardpersonalen.

| intervjuer med sjukskaéterskor (36) beskrivs manga svarigheter i att ge tillracklig information
och psykologiskt stod till familjer som laggs in pa dagoperation. Sjukskéterskorna i studien
upplevde att familjer ofta kom réadda till sjukhuset och utan att ha fatt adekvat information om
vad deras barn skulle uppleva. De visste inte hur de som foréldrar kunde ge trygghet och
omvardnad till deras barn. De upplevde dven att foraldrar som deltagit i ett
forberedelseprogram klarade att pa ett battre satt lugna sitt barn pa operationsdagen. De
familjer som tagit del av programmet hade aven tagit till sig informationen lattare &n de som



inte deltog. Forfattarna menar i sin konklusion att det 6kande antalet dagoperationer innebér
att sjukskoterskan &r en viktig kalla till information och stod for att kunna minska oron hos
familjer (36).

Foraldrars ansvar under vardtiden

Trenden som gar mot kortare vardtider och mer dagkirurgi innebér att foraldrar maste ta mer
ansvar, vilket kréver bra forberedelser och god information (31). Med specifik preoperativ
information kan man lindra foraldrarnas oro, for att kunna 6ka deras formaga att hjélpa sitt
barn att klara av vardtiden och att samarbeta med vardpersonalen (32). Det har visat sig att
foraldrarnas medverkan ar positiv for hela familjen och kan lindra oro. Féréldrar har uttryckt
onskemal om att fa delta i sitt barns vard och for att méjliggora ett 6kat deltagande kravs ett
effektivt informationsutbyte mellan familjen och sjukskoterskan samt att foraldrarna far
tillrackligt med instruktioner och stod. Detta maste vara format efter féraldrarnas individuella
behov for att dem ska kunna ta beslut om sitt barn (23, 33).

En studie (38) gjord i London beskriver att foraldrarna 6verskattade tiden for viktiga
milstolpar i sitt barns postoperativa vard, t.ex. trodde de att det skulle ta mycket langre tid for
barnet att komma ur sjukhusséngen och att barnet skulle vara inskriven pa sjukhuset en langre
tid efter operationen. Detta berodde pa otillracklig information bade fore och efter operationen.
Foraldrarna uttryckte en dnskan om mer information om varje steg, for att kunna vara mer
delaktiga i processen och inte bli dvervéldigade nér barnet skulle skrivas ut och féraldrarna
sjalva skulle ta hand om resten av varden (39).

Problemformulering

Tidigare forskning visar att foraldrar ar valdigt oroliga infor sitt barns operation och mer
oroliga ju mer omfattande operation barnet ska genomga. Denna oro har visat sig lindras av
god information. Foraldrarnas oro paverkar barnet, men om foraldrar far tillrackligt med
information och &r val forberedda, kan de i stallet 6verfora en trygghet till barnet. Det saknas
kunskap om hur foréldrar upplever samordningen av de preoperativa forberedelserna och vad
for information foraldrarna behover fa angaende omvardnaden av barnet bade pre- och
postoperativt. Vidare saknas det studier som visar vid vilken tidpunkt det ar bast att fa
informationen. De flesta studierna ar gjorda pa dagkirurgiska avdelningar och det behdvs mer
kunskap fran vanliga vardavdelningar. Att arbeta som barnsjukskéterska pa en
barnhjartkirurgiavdelning innebdr att i stort sett dagligen informera foréldrar infér barnets
kommande operation Férhoppningen &r att denna studie skall 6ka kunskapen om féréldrarnas
upplevelse och behov av information infor deras barns operation. Detta for att pa basta satt
kunna forbereda dem, gora dem mer delaktiga i varden och lindra fordldrarnas oro infor
operationen, vilket darigenom gynnar barnet.

SYFTE

Syftet med denna studie &r att beskriva hur foraldrar upplevt informationen de fatt i samband
med deras barns planerade hjartoperation.

METOD

| studien anvénds en kvalitativ metod for att uppna syftet att undersoka hur foréaldrarna
upplever information fran vardpersonal i samband med att deras barn skall opereras. En
kvalitativ metod karaktariseras av en stravan efter en helhetsforstaelse for den unika
manniskans upplevelser. Denna metod ar mest lamplig da forskaren fokuserar pa manniskors
berattelser kopplade till hélsa, lidande och vard. Forskaren vill forsoka forsta manniskors sétt
att resonera eller reagera vilket ar passande for var studie (44, 45). Enligt Polit och Beck (46)



ger en kvalitativ studie inblick i ett problem eller en situation och forstaelse for informantens
bekymmer och erfarenheter.

URVAL

| den storskaliga studien kommer forfattarna att anvéanda sig av ett &ndamalsenligt urval
(purposive sample). Dar viljs informanter ut efter dem som har bést kunskap om en séarskild
erfarenhet eller upplevelse, i detta fall foraldrarna (46). Inklusionskriterierna till studien
kommer att vara foraldrar till barn som genomgatt en planerad operation av ventrikel septum
defekt (VSD). Barnet inte skall ha nagon annan sjukdom utéver VSD och det skall inte kravas
mer an en operation. Barnen ska inte heller ha genomgatt tidigare operationer. Det skall ha
passerat mellan 3 till 6 manader fran operationen tills dess intervjuerna genomfors. Detta for
att foréldrarna skall ha haft tid att bearbeta sina upplevelser, men samtidigt skall det inte ha
gatt for lang tid sedan operation for att de skall komma ihag. Foraldrarna skall vara
svensktalande. Urvalet skall besta av foraldrapar for att se om det finns nagon skillnad i
upplevelser foraldrarna emellan. Urvalet kommer att goras tillsammans med en sektionsledare
pa ett av de tva barnhjartcentrum som finns i landet. Antalet informanter kommer i den
storskaliga studien vara 16 stycken (44). En forskningspersonsinformation (bilaga 1) kommer
att skickas ut till dem som uppfyller inklusionskriterierna. Foraldrarna kommer sedan att
kontaktas via telefon en vecka senare for att se om intresse for att delta i studien finns, da
bestdms dven tid och plats for intervjun.

DATAINSAMLINGEN

Kvalitativa intervjuer kommer att anvéndas for datainsamlingen i studien. Semistrukturerade
individuella intervjuer kommer att anvandas da ett kvalitativt samtal ger informanten
mojlighet att uttrycka sina kanslor och asikter (46). Den kvalitativa forskningsintervjun
forsoker fanga undersokningspersonens synsétt och forsta den andra personen, dennes
upplevelser och kénslor, personens motiv och dennes satt att reagera och resonera. Genom att
lyssna och forsta forsoker intervjuaren se en mening ur undersokningspersonens erfarenheter
och se handlingsmdnster (44). Intervjuerna kommer att ske enligt intervjuguiden (bilaga 2).
Varje intervju berdknas att ta ungefar en timme och kommer att ske pa den plats som
informanten sjalv valt. Varje intervju spelas in digitalt och transkriberas i sin helhet. Den
skrivna texten kommer att kodas for att inte kunna hérledas till deltagarnas identitet. Texter
och inspelat material kommer att forvaras i ett last utrymme under tio ars tid for att
mojliggora eftergranskning och forvaras sa att obehdriga inte kan ta del av det (44).
Intervjuerna kommer inte att kunna harledas till deltagande personer och personuppgifter
kommer att hanteras enligt personuppgiftslagen (SFS 1998:204) (47).

DATAANALYS

| studien har forfattarna valt att anvanda kvalitativ innehallsanalys. Kvalitativ innehallsanalys
fokuserar pa tolkning av texter. Analysen gors stegvis och inspireras av Graneheim &
Lundman (48). | en innehallsanalys ror sig forskaren hela tiden mellan helhet och delar (45).
Intervjuerna skrivs ut ordagrant och darefter lases materialet igenom sa manga ganger sa att
texterna kan aterberéattas och en helhet kan ses i materialet. Det ar i det bekantgorande arbetet
som forskaren far den 6vergripande forstaelsen som kravs for att vandra mellan helhet och
delar under analysens gang (45). Nésta steg ar att skilja datan fran sitt sammanhang, vilket
innebar att delar av texten tas ut och blir till meningsbarande enheter som &r relevant utifran
syftet. En meningsbérande enhet &r en sammanstélining av ord, meningar eller paragrafer som
ar relaterade till varandra genom deras innehall och kontext. Syftet med meningsbérande
enheter ar att systematiskt ga igenom texten och soka efter latent eller manifest data. Den
manifesta beskriver de synliga och sjélvklara komponenterna i en text, medan den latenta



lagger fokus pa det underforstadda i texten. | foreliggande arbete kommer latent
innehallsanalys att anvandas. De meningsbarande enheterna kondenseras, vilket innebar att
texten forkortas men att k&rnan bevaras (48). Efter detta kodas meningsenheterna, detta
innebar att enheterna etiketteras. En kod ar en kortfattad beskrivning av innehallet i
meningsenheten. Dessa fors sedan samman utifran likheter och skillnader, i kategorier
och/eller teman. Hela tiden ror forskaren sig mellan materialets delar och helhet (45).

PILOTSTUDIEN

For att prova valda metoder genomfordes en pilotstudie. Syftet var att beskriva foréldrars
upplevelse av informationen de fatt i samband med deras barns hjartoperation. Infor
pilotstudien har forskningsetiska betdnkanden uppmarksammats enligt etiska riktlinjer for
omvardnadsforskning i Norden (49).

Ett andamalsenligt urval som planeras anvéandas i den storskaliga studien anvandes i
pilotstudien (46). Infor pilotstudiens urval kontaktades sektionsledare pa barnhjartcentrum pa
Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus. Urvalskriterierna for pilotstudien var foréldrar
till barn som genomgatt en planerad operation av VSD. Det skulle ha gatt mellan 3 till 6
manader fran operationen till intervjuerna genomférdes. Urvalet skulle besta av foraldrapar,
for att se om det fanns nagon skillnad i upplevelser foraldrarna emellan. Skriftlig
forskningspersonsinformation (bilaga 1) skickades till dem som dnskade vara med i studien,
information gavs dven muntligt. Tva foraldrapar tillfragades och bada deltog i studien.

Forfattarna valde att anvanda en kvalitativ metod med intervjuer for datainsamlingen. For att
enbart ha fokus pa intervjun, spelades alla intervjuer in pa ljudfil vilket gav intervjuaren frihet
att ha 6gonkontakt med informanten och bara koncentrera sig pa att intervjua och lyssna.
Forfattarna kunde ocksa gang pa gang lyssna pa intervjun for att uppfatta tonfall, pauser och
ord med mera (44-46). Samtliga informanter valde att intervjuas i hemmet och intervjuerna
skedde enligt intervjuguiden (bilaga 2). De fyra intervjuerna tog mellan 30 och 40 minuter,
spelades in pa ljudfiler, sparades pa usb-minne och transkriberades i sin helhet. Den skrivna
texten kodades for att den inte skulle kunna hérledas till deltagarnas identitet. Texterna och
det inspelade material forvarades i ett last utrymme sa att obehdriga inte kunde ta del av det
(44).

Intervjuerna analyserades enligt Graneheim och Lundman med kvalitativ innehallsanalys,
som ocksa planeras att anvandas i den storskaliga studien (48) (tabell 2). Intervjuerna skrevs
ut ordagrant och dérefter togs delar av texten ut som blev till meningsbéarande enheter. De
meningsbarande enheterna kondenserades, vilket innebar att texten férkortades men att kdrnan
bevarades (48). Efter detta kodades materialet och koderna fordes samman utifran likheter och
skillnader, i subteman och teman. Forfattarna rorde sig hela tiden mellan materialets delar och
helhet (45).

Tabell 2 Exempel pa analysprocessen

Meningsenhet Kondenserad Kod Subtema Tema
meningsenhet
i:1 | da ndar man hade gatt Var oro Minskad oro | Att uppleva | Att bli trygg
och oroat sig sd och s3 | kunde stillas | efter oro och
fick vi prata med en helt och fullt | information | rédsla
hjartlakare som stillade | efter att vi
oron helt och fullt. Sa talat med
det var...superbra hjartlakare
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FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Studien planerades och genomfordes efter att forskningsetiska 6vervaganden gjorts. Vid all
forskning maste forskningsetiska dvervaganden goras och for detta finns ett flertal
internationella och nationella principer som ska foljas. Helsingforsdeklarationen och Etiska
riktlinjer for omvardnadsforskning i Norden samt de fyra etiska principerna autonomi, att gora
gott, att inte skada och rattvisa féljdes vid planering och genomférande av studien (49,50).
Studien tar hansyn till de etiska principerna genom att foraldrarna sjalva har fatt valja om de
vill deltaga, respekt for deras konfidentialitet visades och mdjliga risker for deltagarna
klargjordes. Nurnbergkodexen reglerar bl.a. informerat samtycke, vilket innebar att
forskningsdeltagarna ska informeras om forskningen och dérefter fritt kunna vélja om de vill
deltaga eller inte (51). Detta regleras i Sverige aven av Lagen om etikprovning av forskning
som avser manniskor (SFS 2003:460), som séger att forskning dar méanniskor medverkar,
endast far utféras om forskningspersonen har samtyckt till detta. Samtycket galler endast da
forskningspersonen fatt tillracklig information om syfte och metoder for forskningen. Ett
samtycke maste vara frivilligt, maste dokumenteras och kan nar som helst tas tillbaka (52).

Ingen etikprovning behdvs fran etisk kommitté i denna uppsats, da den utférs inom ramen for
hogskoleutbildning pa avancerad niva och ar undantagen fran Lagen om etikprévning av
forskning som avser manniskor. Det &r ett grundlaggande dokument innehallande etiska
principer for forskare som genomfor studier som involverar manniskor. Enligt denna
deklaration ska god vetenskaplig praxis foljas och forskaren ska vara val insatt i adekvat
vetenskaplig litteratur (52). Bade Niirnbergkodexen och Helsingforsdeklarationen betonar
vikten av att deltagarnas fysiska och psykiska valmaende maste ga fore vetenskapens intresse
och att eventuella risker for deltagarna maste minimeras. Det &r forskarens ansvar att vid
behov avbryta forskningsarbetet om deltagarna upplever obehag (50, 51).

Vid all forskning dar manniskor medverkar ska deltagarnas integritet respekteras. All
information om deltagarna ska darfér behandlas konfidentiellt i enlighet med
Personuppgiftslagen (SFS 1998:204) (47). Datamaterial ska kodas och forvaras oatkomligt for
obehdriga (51). Detta betonas ocksa i de etiska riktlinjerna for omvardnadsforskning i Norden
(49). 1 enlighet med International Council of Nurses’ etiska kod &r sjukskoterskan skyldig att
bade anvanda och forbattra sina fardigheter och dessutom utveckla ny kunskap.
Sjukskoterskan ska utarbeta standarder som framjar vardkvalitet. Etiska 6vervaganden inom
omvardnadsforskning ar desamma som vid all forskning som omfattar manniskor, vilket
kraver att méanskliga rattigheter respekteras och att individens sékerhet och vardighet ska
tillvaratas (49).

Infor pilotstudien gjordes en risk- och nyttaanalys i enlighet med Etikprévningsnamnden (53).
Enligt Richards & Schwartz kan fyra olika risker for forskningsdeltagarna identifieras. Dessa
risker &r oro och &ngslan, missbruk av materialet, feltolkningar och identifikation av
deltagaren (54). Risken for fordldrarna i pilotstudien skulle kunna vara en kénsla av
integritetsintrang, men den risken bedémdes som liten. Nyttan for foraldrarna skulle kunna
vara bearbetning av sina upplevelser. Nyttan med studien anses éverstiga eventuella risker for
deltagarna, pa sa sétt att resultatet kan bidra till kunskaper som utvecklar omvardnaden inom
barnsjukvarden och kommer kommande foraldrar till gagn. Infor varje intervju far
forskningspersonerna information angaende studien, om att deras barns kommande vard inte
kommer att paverkas av foraldrarnas deltagande och om att de nar som helst fick avbryta
deltagandet. Studiens resultat kommer forhoppningsvis att leda fram till en storre forstaelse
for hur foraldrar upplever informationen de far i samband med barnets hjartoperation. Denna
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forstaelse kan i sin tur ligga till grund for den kunskap som behdovs for att kunna ge foraldrar
och barn en sa god vard som mdjligt.

RESULTAT

| intervjuerna beskriver foraldrarna olika upplevelser av informationen de fatt i samband med
sitt barns hjartoperation. Upplevelserna har visat sig vara bade positiva och negativa.
Resultatet av dataanalysen redovisas i form av 10 subteman och tva teman. De tva teman som
framkommer &r vikten av att fa information och att bli trygg. Tema och subtema presenteras
forst i en tabell (tabell 3) och redovisas darefter tillsammans med citat. Citaten fran
foraldrarna betecknas som i:1 for informant 1, och i:2, i:3 respektive i:4.

Tabell 3 Schema Over resultatets subteman och teman

Subtema Tema

Att fa olika budskap Vikten av att fa information
Bristande information
Positiv upplevelse av information
Olika former av information
Upplevelser av samordningen

Att uppleva oro och rédsla Att bli trygg
Att forsta
Att vara forberedd
Att inte ha nagonstans att ta vagen
En 6nskan om forbattring

VIKTEN AV ATT FA INFORMATION

Utifran temat vikten av att fa information framstod fem subteman (tabell 3). Temat vikten av
att fa information handlar om hur féraldrarna upplever det nar informationen har brustit men
aven nér informationen varit tillfredsstéllande.

Att fa olika budskap

Foraldrarna beskriver upplevelsen av att fa olika budskap infor operationen och i samband
med denna. De upplever det jobbigt att fa olika besked angaende tidpunkten for barnets
operation och angaende riskerna med operationen.

i:4: ”’ni sager att det har ar... det har ni gjort 2000 ganger, det ar inga problem,
och nu sitter du har och snackar om att han kan do. Vad, vad, vad sager du
nu?”’

Bristande information

Foraldrarna beskriver upplevelsen av olika brister i informationen. De upplever att det
saknades information om vad som skulle handa under inskrivningsdagen och att det ledde till
en oviss vantan och en radsla for att bli bortglomd eller missad. Nagra upplevde att
sjukskaéterskan forsvann i vag och inte gick att hitta. De hade behovt veta vad som skulle
handa och nar sjukskoterskan t.ex. gick pa lunch. Foraldrarna saknade &ven en introduktion av
vad som skulle handa pa inskrivningsdagen.

i:3: ”Men det hade varit bra att bérja med information fran sjukskdéterskan eller
nagon form av start. Inte bara varsagod och sitt i vantrummet och sen blir man
hamtad av en massa olika manniskor till olika saker som man inte visste
riktigt.”
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i:4: ...jobbigt nar man bara satt dar och vantade och s& kom det ju liksom folk
och ropar upp da och sa forsvann nagra ivag...och sa satt man kvar och
vantade...jaha men vad hander med oss? Har de glomt 0ss?”

Foraldrarna saknade information om hur delaktiga de skulle vara i varden och hur man
praktiskt skulle dela upp tiden pa sjukhuset mellan sig.

i:3: ” nar vi val bytte fran fyra-sal till eget rum sa brast det i informationen om
hur mycket ansvar vi skulle ta ...vi hangde inte riktigt med dar tror jag i nar
skall vi borja ta mer foraldraansvar an att bara vara anhorig och stédja
liksom™

En del fackord férekom och det gjorde att kunde vara svart att forsta informationen. Att inte
ha fatt tillrackligt med information kunde ge en kénsla av att vara oférberedd.

i:1: "det som vi reagerade med... var att da beréattade de ju hur det skulle ga till,
narkoslékaren, da nar man traffade han, sa sa han att vi skulle fa vara med nar
hon s6vdes. Och sen nar det val var dags for henne att sévas sa var hon sa
ledsen och skrek s& mycket och da blev vi bara utskickade ifran rummet och s&
tog dem henne... Och det kéndes inte Ok nar vi hade fatt information att vi
skulle fa vara med nar hon sovdes”

Positiv upplevelse av information

Nar informationen foraldrarna fatt infor deras barns operation var tillracklig, och nar
tidpunkten for informationen var val vald, upplevde foraldrarna att informationen var positiv.
Informationen var adekvat, konkret och lattforstaelig, det kandes skont att fa sitta ner i lugn
och ro med sjukskoterskan. En av fordldrarna kdnde att det inte gick att ta in hur mycket
information som helst da han var blockerad av nervositet infor operationen.

i:1: ’jag tror inte jag skulle vilja haft det tidigare, for da tror jag att det hade
blivit... alltsd om jag hade jag fatt det tidigare och sedan s& gar man anda och
vantar pa operationen...jag hade nog glémt av mer da. Nu har man det ju
farskare”

Upprepad information och liknande information fran olika yrkeskategorier upplevdes som
positivt. Information fran kirurgen kandes sarskilt viktig.

i:3: "Mycket var ju sakert repetition men man ar ju sa himla orolig och nervos
sa att man behover héra samma sak manga ganger. Sa att det kan sakert var
bra att olika personer med olika yrkestillhdrighet berattar samma information
fast pa sitt satt.”

Olika former av information

Att fa bade muntlig och skriftlig information upplevdes som nédvandigt. Den muntliga
informationen for att man kunde sitta ned och stalla fragor. Foraldrarna tyckte det var positivt
att fa hem skriftlig information innan operationen, men en dnskan om mer skriftligt material
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fanns, framst angaende barnets hjartfel. Bilder av hjartat och hjartfelet var viktigt att fa se, det
kravdes att nagon satt ned och forklarade for att foraldrarna skulle forsta.

i:3: Muntligt det glommer man i samma sekund for man har s& mycket annat att
tanka pa och &r det bara skriftligt sa kanske man inte forstar eller man kanske
vill fraga nagonting vad det innebéar

Upplevelser av samordningen

Foréaldrarna hade olika upplevelser av samordningen pa inskrivningsdagen. En del tyckte att
dagen fl6t pa bra utan langa pauser. Nagra tyckte att dagen bestod av lang vantan och ovisshet,
de kénde sig l&amnade i dagrummet.

i:1: ”’de timar ju in det valdigt bra... de forsoker ju att det inte ska bli en sadan
lang dag nar man ar dar med sma barn.”

i:3: ”min upplevelse var att man kastades mellan massa olika undersokningar
och att den dar sammanhallande informationen var det sjukskoterskan som gav
men hon gav den sist av allting. Det blev lite fel liksom.”

ATT BLI TRYGG

Utifran temat att bli trygg framstod fem subteman (tabell 3). Temat att bli trygg handlar om
vikten av att inte behéva kdnna oro och bra och tillracklig information gjorde dem trygga,
genom att de forstod och att de hade kontroll.

Att uppleva oro och radsla

Foraldrarna beskriver bade 6kad och minskad oro till f6ljd av information. Oftast handlar det
om en minskad eller kontrollerad oro efter att ha fatt information. Men att inte ha kontroll
over laget och att inte veta vad som skall handa under bade inskrivningsdagen och
operationsdagen leder till en radsla och en 6kad oro.

i:1: ’da nar man hade gatt och oroat sig sa och sa fick vi prata med en
hjartlakare som stillade oron helt och fullt. Sa det var ..... superbra.”

i:4: "min upplevelse ar att man vagade inte ga nagonstans, vi vagade inte ens ga
ut och varma var mat, vagade inte ga pa toaletten, inte géra nagonting for man
var radd att man skulle bli missad...och att det skulle géra pa nagot satt att vi
skulle forlora var tid”

Foraldrarna upplever aven olika behov av mangden information de vill ha. Tva av dem vill ha
sd mycket information som mojligt och soker sjalva mycket information for att det ger en
kénsla av trygghet och kontroll. De andra vill ha information av personal och vill inte soka
information sjalva pa grund av radsla for att hitta information de inte vill veta om eller
information som inte stammer.

i:1: "jag tar all information fran lakare och sa, det tar jag garna. Alltsa nér jag
pratar med en lakare, men inte...inte soka upp sjalv. Det tyckte jag var jobbigt.
....Jag var radd att fa liksom att ehhh... att de kanske klarar sig upp till en viss
alder och sedan inte...att hjartat inte orkar med eller att man var tvungen att
transplantera hjartat™
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i:4: ”man jobbar olika som foralder, jag luslaser allt™

Att forsta

Att forsta leder till en trygghet och sikerhet. Har har bilder en viktig funktion, foraldrarna
upplever att forst nar kirurgen ritade upp en bild och forklarade sa forstod de vad som skulle
handa och vad som skulle goras. En upplevelse ar att det skulle ha varit skont att fa denna
information av kirurgen tidigare for att lindra oron under vantan fram till operationen. Att fa
samma information fast fran olika personer och med andra ord ledde till att de forstod béttre.

i:2: ’Han kom och malade och ritade upp. Det var i egentligen forst da jag
fattade vad som skulle goras. Det var aven forsta gangen jag fattade att det dven
kunde bli fler operationer. Det ar jag inte helt hundra pa att jag hade forstatt
innan.”

Att vara forberedd

Att fa reda pa att ingreppet ar en rutinoperation och att fa se bilder innan operation upplevdes
som en stor garanti. Att fa besoka barn-I\VA dagen innan och veta vart barnet skulle ta vagen
och att ha sett rummen och apparaterna, gav en kansla av att vara forberedd vilket ledde till att
foraldrarna upplevde att de var beredda pa vad som skulle ske.

i:1: "det kdnns ju anda som en trygghet och jag vill se att... ja har ska hon vara.
For man far ju inte vara med sedan, alltsd man ar ju med pa dagarna men pa
natterna far man ju aka hem. Bra att fatt en rundvandring och se... se hur det
ser ut.. och bara se personalen... och ja... for de ar ju... alltsé de ar ju
utlamnade i... personalens vard eller...”

i:3: "det var en massa bilder och att vi gick in och tittade pa Internet, det fanns
nagon lank dar man kunde ga in och titta pa dunder. Det var valdigt bra helt
klart. For det kandes véaldigt tryggt att ha sett bilder pa hur saker sag ut innan.
Det gjorde att det inte kdndes lika laskigt.”

Att ha fatt information om att t.ex. operationen kunde bli uppskjuten eller att det kunde bli
mycket vantan pa inskrivningsdagen gjorde att foraldrarna var forberedda och hade en annan
forstaelse for detta. Nagot som de inte upplevde sig forberedda pa var tillvagagangssattet vid
sévningen av barnet.

i:2: ”” vi trodde vi skulle vara med nar hon sévdes. For sa blev det sa fel istallet.
Vi lamnade 6ver henne och sa grat hon nar vi gick och det var inte s roligt...
det blev ett s& abrupt avsked som vi inte var forberedda pa”

Att inte ha ndgonstans att ta vagen

At inte ha nagonstans att ta vagen upplevdes av det ena foraldraparet som mycket frustrerande
och pafrestande. Att sitta bland manga olika manniskor och vénta ledde till en otrygghet, detta
upplevdes bade under inskrivningsdagen och operationsdagen.

i:3 ”...man hade ingen hemvist det minns jag var valdigt jobbigt. Att sitta i ett
vantrum eller dagrum med en massa personer som var dar av olika anledningar
och liksom inte veta vad som hander harnast och inte kunna ata och inte kunna
slappna av”
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En 6nskan om forbattring

Under analysen framkom det saker kring informationen som féraldrarna hade 6nskemal om
eller ville forbattra. Detta kunde handla om att fa en folder med information om barnets
specifika hjartfel och att kanske fa information om operationen tidigare i samband med att
diagnosen stélls. En 6nskan om en dagordning 6ver inskrivningsdagen framkom och de
onskade borja dagen med att sitta ner och ga igenom vad som skulle handa. Det fanns
onskemal om en parm som man kunde bladdra i och dér all information fanns, aven bilder och
patientberéattelser. Nagra foraldrar saknade en person att kunna véanda sig till och som man
kunde fraga om vad som skulle handa harnéast, en person med en 6vergripande funktion och
som foljde med patienten hela dagen.

i:4:  Det jag skulle vilja ha, ar ndgon form av parm... dar man kan ga tillbaks
och bladdra nar man behéver det. En parm som foljer med, som man far néar
man kommer, det har kan handa som sitter bakom olika flikar: innan
operationen, precis pa IVA, under operationen, lite sa... pa fyra-sal och nar vi
kommer till eget rum sa man kan sla upp den fliken. Da kan man lasa i forvag
om man vill, man kan lasa nar man beh6ver, man kan lasa om man fatt
information muntligt men man behdver ga tillbaka. Det tror jag hade varit
perfekt. Som man sedan kan lamna tillbaks for att lamna till nasta™

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Pilotstudiens syfte ar att beskriva foraldrars upplevelse av informationen de fatt i samband
med sitt barns hjartoperation. Enligt Polit och Beck (2009) ger en kvalitativ studie mojlighet
att ta fa del i ett problem eller en situation och forstaelse fér informantens bekymmer och
erfarenheter (46). En kvalitativ metod karaktariseras av en stravan efter en helhetsforstaelse
for hur den unika manniskan lever. Forskaren utgar fran informanternas verklighet och
forsoker vara 6ppen infor ny kunskap (44, 45). En kvalitativ metod med intervjuer ansags
darfor vara den mest lampliga efter syftet da forfattarna ville beskriva foraldrars upplevelser
av information.

Urval

Informanterna skulle vara foraldrar med kunskaper och upplevelser inom problemomradet
foraldrars upplevelse av att fa information infor sitt barns hjartoperation (44-46, 48). Ett
andamalsenligt urval som planeras att anvandas i den storskaliga studien anvandes i
pilotstudien (46). Infor pilotstudiens urval kontaktades sektionsledare pa ett av de tva
barnhjartcentrum som gav forslag pa informanter utifran inklusionskriteriena. Forfattarna fick
forslag pa sex foraldrapar, varav tre inte stimde in pa inklusionskriterierna. Tva av de
foraldrapar som stamde med urvalet lyckades forfattarna fa kontakt med och dessa fyra
informanter tackade ja till att vara med i studien. Ett av inklusionskriterierna var att det skulle
vara forsta operationen for barnet.

Det upplevdes svart att hitta informanter som passade in pa inklusionskriterierna. For att gora
det lattare att uppfylla inklusionskriterierna infor den storskaliga studien bor tidsperspektivet
ses dver. Att oka spannet fran tre till sex manader efter barnets operation till att det kan ha gatt
upp till ett ar sedan barnet opererades bor 6ka majligheten att hitta deltagande informanter.
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Datainsamlingen

For att undersoka foréaldrars upplevelse av information anvandes kvalitativa intervjuer for
datainsamlingen i studien. Den kvalitativa forskningsintervjun forsoker fanga
undersokningspersonens synsétt och forsta den andra personens upplevelser, kanslor och
dennes sétt att reagera, vilket ansags passande for att uppna syftet med studien (44).
Semistrukturerade individuella intervjuer med 6ppna fragor anvandes (bilaga 2) da ett
kvalitativt samtal ger informanten mojlighet att uttrycka sina kanslor och asikter vilket ansags
som lampligt for studiens syfte (46). Metoden med semistrukturella intervjuer anser
forfattarna haller for en storskalig studie. Genom att lyssna och forsta forsoker intervjuaren se
en mening ur undersokningspersonens erfarenheter och se handlingsmanster. Darfor ansag
forfattarna att intervjuer pa ett battre satt kunde belysa problemomradet i studien jamfért med
enkater (44). | en storskalig studie vill forfattarna utfora intervjuer pa de bada
barnhjartcentrum som finns i Sverige, da med sju intervjuer pa varje centrum.

Infor intervjuerna skickades en forskningspersonsinformation (bilaga 1) ut till foréldrarna.
Fore intervjuerna beskrev forfattarna aterigen syftet for informanterna for att sakerstélla att de
uppfattat detta pa ratt satt. Intervjuerna spelades in digitalt vilket fungerade mycket val da
forfattarna kunde fokusera pa samtalet och ha 6gonkontakt med informanterna. Forfattarna
kunde aven lyssna pa materialet om och om igen for att kunna uppfatta pauser och nyanser i
materialet (44). Informanterna fick sjalva vélja vart intervjuerna skulle hallas, samtliga valde
att traffas i hemmet. Det finns fordelar och nackdelar med detta (44). Nackdelen blev i vart
fall att den forélder som inte intervjuades forst hdrde delar av intervjun med den andra parten
och darmed aven en del av intervjufragorna. Pa grund av detta hade den som intervjuades som
nummer tva majligheten att forbereda sina svar och tanka igenom fragorna. Forfattarna ar
medvetna om att detta kan ha paverkat resultatet. Tillvagagangssattet for intervjuerna bor
andras infor den storskaliga studien. For foraldrarna var det dock en fordel att kunna
intervjuas hemma. Det var en trygg miljo for dem och det gjorde det lattare for dem som hade
svart att fa barnvakt.

Under intervjuerna framkom manga upplevelser och erfarenheter, mycket av det som
framkom stdmde dock inte med syftet i studien. Materialet har darfor inte tagits med i
analysen men kan sannolikt anvéndas i framtida studier om hur foréldrar upplevt sitt barns
inskrivnings- och operationsdag. Forfattarnas oerfarenhet av att intervjua kan ha paverkat
resultatet och det upplevdes ibland svart att styra intervjuerna i ratt riktning. For att testa hur
intervjufragorna fungerade och for forfattarnas moéjlighet att fa erfarenhet, skulle det ha varit
bra att starta med en ”provintervju”. Genom att genomfdra en storskalig studie med fler
intervjuer skulle pilotstudiens resultat kunna stérkas och fler nyanser goras synliga. Ur ett
storre material skulle det troligtvis framga tydligare hur foraldrar upplever tidpunkten for nar
information ges och vad foraldrarna behdver for undervisning angadende omvardnaden av
barnet bade pre- och postoperativt, vilket inte visade sig sa tydligt i pilotstudien. Infor en
storskalig studie bor intervjufragorna revideras och kompletteras for att fanga foraldrarnas
upplevelser ur ett storre perspektiv.

Analys

En kvalitativ innehallsanalys ansags lamplig da det ar en metod som fokuserar pa granskning
och tolkning av texter. Denna analys ansags lamplig for att underscka studiens syfte. Genom
att i resultatet anvanda sig av citat fran intervjuerna starks resultatets trovardighet och
foraldrarnas upplevelser redovisas pa ett tydligt satt for lasaren (45, 48). Da forfattarna har
liten erfarenhet av denna analysmetod kan tolkningen ha blivit paverkad. Genom att lasa
igenom materialet s& manga ganger sa att texterna kunde aterberéattas och en helhet kunde ses
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I materialet, och genom att forfattarna med stod handledaren bearbetade och analyserade
datan minskades denna risk. Forfattarna skrev ut tva intervjuer var i text. Darefter skedde ett
samarbete genom hela analysen, utifran studiens syfte. Analysen och dess resultat
diskuterades och granskades kritiskt. Forfattarna stravade hela tiden mot att vara éppna mot
materialet och rdrde sig mellan materialets delar och helhet i analysprocessen (45, 48).

Bada forfattarna har arbetat inom barnsjukvarden ett flertal ar varav den ena inom
barnhjartsjukvarden. Det bor medvetandegoras att det darfor finns en forforstaelse for det
studerade omradet och for de situationer som foraldrarna upplevt. Nackdelen med
forforstaelse ar att den kan utgdra ett mojligt hinder for att se nya saker och kan farga
tolkningen av materialet. Den forfattare som inte arbetat inom barnhjartcentrum och inte varit
medveten om rutiner och tillvagagangssatt inom barnhjartsjukvarden, har dock kunnat se
materialet med en storre 6ppenhet och kunnat stalla foljdfragor som hojt informationsvérdet i
svaren. Genom att halla en distans till det som studeras och genom att reflektera 6ver den
egna forforstaelsen sa uppnas en 6ppenhet mot materialet i studien (55).

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna pilotstudie var att beskriva hur foraldrar upplevt informationen de fatt i
samband med deras barns planerade hjartoperation. Resultat ordnades i tio subteman och tva
teman, fran fyra intervjuer med féraldrar till barn som genomgatt en korrigering av hjartfelet
VSD. Utifran textanalysen framkom tva teman: vikten av att fa information och att bli trygg.
Dessa diskuteras med utgangspunkt ifran valda centrala begrepp information, undervisning
och kommunikation samt Erikssons teori ansa, leka och lara (16).

Eftersom det lilla barnet inte sjalv kan forsta sin situation ar det beroende av sina foraldrar.
Barnsjukskoterskan maste darfor aven uppmarksamma foraldrarnas grundlaggande behov
eftersom de i sin oro kring barnets halsa och nddvandiga operationer kan uppleva ohalsa.
Omvardnaden kan har vagledas av Erikssons teori om ansa, leka och lara (16, 19) som
kopplas till begreppen information, undervisning och kommunikation. Enligt Eriksson
fungerar foraldrarna som “den konkret andra” och for att barnet ska uppna halsa kravs det att
hon/han ingar i ett sammanhang, vilket innebar att det finns en relation till anhériga (16).
Erikssons teori (16, 19) om att ansa &r att ge god information och att visa att man vill den
andre val, vilket har en helande funktion. Det innebéar ocksa att ge foraldrarna bekréaftelse och
tillgodose deras grundlaggande behov, t.ex. att fa den information de behéver (16). Denna
information behover de for att kunna lara och genom undervisningen far foraldrarna leka
genom att de far lyssna, reflektera dver och bearbeta informationen de far. Leken hjalper
foréldrarna att anpassa sig till den nya informationen och det framjar deras utveckling.
Utvecklingen av denna nya kunskap leder fram till ett larande. Om foéraldrarna ges mojlighet
att ansas, utifran Erikssons teori (16, 19), genom att kanna sig bekraftade 6kar méjligheten for
dem att leka, tillgodogdra sig ny erfarenhet och bemaéstra sin situation for att komma fram till
ett larande. | larandet far foraldrarna en 6kad medvetenhet vilket kan stodja dem genom
sjukhusvistelsen.

Foraldrarna som intervjuats uppgav att de 6verlag har varit néjda med den information som
gavs, att den har varit tillrdckig och adekvat. Men det ska tillaggas att det ena foraldraparet
upplevde att upplagget for informationen inte varit helt tillfredsstallande. Har har det brustit i
kommunikationen, vilket har lett till en kénsla av ovisshet och frustration hos foréldrarna. Att
foraldrar upplevt att deras behov av information inte har uppfyllts i tillrackligt stor
utstrackning stods dven i andra studier (29, 40). FOr barnsjukskoterskan ar det nodvandigt att
vara medveten om foréldrarnas situation nar de kommer till sjukhuset infér en planerad
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operation. De ar mycket kansliga for hur de och deras barn blir bemétta. Ett bra méte kan fa
stor betydelse for resten av vardtiden och ett olampligt bemdtande kan bli ett obehagligt
minne for resten av livet (5).

Resultatet pekar pa att nar foraldrarna upplever att samordningen av de olika moment som ska
genomgas under inskrivningsdagen fungerar val, sa leder det till en positiv kansla av
inskrivningsdagen. Om foraldrarna daremot upplever att samordningen inte fungerat bra, sa
genomsyrar det foraldrarnas upplevelse av atminstone den forsta tiden pa sjukhuset, och kan
t.0.m. blockera dem fran att ta in informationen som ges. Det kan ocksa gora att de far svart
att fokusera pa sitt barn och i stallet fa lagga onddig kraft och energi pa irritation. Enligt
Eriksson kan detta leda till ett hinder for lekandet, eftersom det hédnger samman med kénslan
av tillit och fortroende for omvérlden. Denna tillit &r nédvéndig i halsoprocessen (16). Men att
inte ha kontroll Gver situationen och att inte veta vad som skall handa, under bade
inskrivningsdagen och operationsdagen, leder till en radsla och en dkad oro. Aven tolkningen
av signalerna i kommunikationen lagger en grund for nérhet och distans eller tillit och misstro
personerna emellan (26). Vetskapen om att det kunde bli lang vantan pa inskrivningsdagen
gjorde att vantan inte kandes lika svar for det ena foraldraparet som intervjuats. Det visade sig
att det var viktigt att ha fatt information om att barnets operation kunde bli uppskjuten och att
det gjorde att fordldrarna var mer forberedda. Aven Klemetti & Kinnunen samt Murphy
Taylor beskriver hur bristen pa information leder till 6kad oro hos foraldrarna och att den
Okade kunskapen kunde gdra att foraldrarna kunde hantera sin oro (31, 32).

| resultatet framkom att foraldrarna ansag bade den muntliga och skriftliga informationen som
nodvandig, men att de gdrna sag att mangden skriftlig information kunde utckas. Det har dven
i tidigare forskning framkommit att skriftlig information &r viktig, men att det finns en brist pa
skriftlig information (31). En svensk enkatstudie visar att foraldrar som fatt information och
demonstration av utrustning runt barnets operation uppgav storre tillfredsstallelse (34). Detta
stdimmer med pilotstudiens resultat dar foraldrarna beskrev en kénsla av att vara férberedda
efter att ha besokt barn-1VA dagen fore operation och sett rummen och utrustningen. Detta
ledde till en trygghet. De ansag att bilder i forberedelsematerialet gjorde att de kande sig mer
forberedda, vilket ocksa styrker kombinationen av olika sorters information upplevs som
positivt foraldrarna.

Upprepad information och liknande information fran olika yrkeskategorier upplevdes som
positivt. Pilotstudiens resultat visar att d&r informationen var tillfredstéllande har det lett till
en kontrollerad eller minskad oro hos foraldrarna. Aven i tidigare forskning finns det
beskrivet hur foraldrars oro minskar nar de far en kombination av olika sorters preoperativ
information (27, 30, 31, 33-35). Foréldrarna i pilotstudien beskrev olika behov av mangden
information de vill ha. Det finns de som vill ha sa mycket information som méjligt och sjalva
soker mycket information, da det for dem ger en kénsla av trygghet och kontroll. Andra vill
ha information av likare och vardpersonal och vill inte soka information sjalva. Aven Wisselo
m.fl. beskriver att foraldrar har olika satt att hantera sin oro och att det kan bero pa vilken
coping-strategi de anvander sig av. Det kan t.ex. handla om att s6ka information eller att
undvika information (30). Barnsjukskéterskan kan i sin iver att formedla information, latt
overfora sitt budskap utan att vara uppméarksam pa mottagarens behov, vilket ar viktigt att
vara medveten om (5). Men genom att foréldrarna ges individuellt anpassad information leder
det till att en dialog kan skapas (6).

For de foraldrar som vill ha mycket information 6kar oron, nar de inte far tillracklig
information, och tvartom vad det géaller de foraldrar som inte vill ha s& mycket information
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(30). Det stammer vél med fynden fran pilotstudien dar foraldrarna beskriver bade kad och
minskad oro till foljd av information. Kanslan av att inte ha kontroll 6ver laget och att inte
veta vad som skall handa leder till radsla och 6kad oro. Att fa upprepad information och
liknande information fran olika yrkeskategorier upplevdes som positivt. Det kan vara ett satt
att leka sig fram till larandet. Samtidigt kan det ocksa vara sa att fordldrarna inte kan ta in hur
mycket information som helst da de &r blockerade av nervositet infor operationen.

De foraldrar som intervjuats kande att det var forst nar kirurgen informerade om ingreppet
som de forstod hur operationen skulle ga till, men aven vad barnets hjartfel innebar. Det var
forsta gangen de fick se en bild av hjartfelet och fick det ordentligt forklarat for sig.
Forfattarna tror att en del av foraldrarnas oro och angest kunde ha lindrats, om de hade fatt
denna information tidigare under sjukdomsfarloppet. Detta stods ocksa av Ellerton &
Merriams studie som beskriver oron hos familjer som inte fatt adekvat information om vad
barnet skulle ga igenom (36). Om foraldrarna redan har tillrackligt kunskap om barnets
hjartfel, kan leken dar den nya informationen ska anpassas till den gamla kunskapen
underlattas. Vidare upplevde foraldrarna som intervjuades det jobbigt att fa olika besked
angaende riskerna med operationen, medan att fa reda pa att ingreppet ar en rutinoperation
gav en kansla av trygghet. Det stods dven av tidigare studier som visar att foraldrar vill ha
detaljerad information angaende risker och komplikationer kring barnets operation (32, 38,
39).

Foraldrarna beskrev i intervjuerna att de saknade information om hur delaktiga de skulle vara
i varden. Det stammer med tidigare forskning som visar att foraldrar garna vill vara
involverade i varden av sitt barn, men upplever att det kan vara svart da de saknar adekvat
information om vad som forvantas av dem. Det ar viktigt att sjukskoterskan forstar att
foraldrarna behover information, undervisning och stod for att de ska kunna delta i varden (31,
37, 41, 42). Enligt NOBAB's standard som ska gélla for barn pa sjukhus, ska foraldrar fa
information om avdelningens rutiner och fa stod for att aktivt kunna vara delaktig i barnets
vard (12). Detta stod maste innefatta adekvat information och undervisning om vad som
forvantas av dem och som de behdver for att kunna varda sitt barn pa basta satt. Det tolkar
forfattarna som att barnsjukskoterskan ska ge stod till foréldrarna for att de ska klara av
egenvarden. Detta kan ske genom att anvanda Katie Erikssons teori om ansa, leka och lara.
Denna kan enligt Eriksson fungera som en metod for den professionelle vardgivaren (16, 19).
Foréaldrarna bor vidare fa information och undervisning om rutiner for foraldranarvaro,
undersokningar som ska goras, vilka yrkeskategorier som finns och vilka dess
ansvarsomraden &r, planering for barnets vardtid etc. (14).

Det fanns en 6nskan fran foraldrarna i pilotstudien att vid inskrivningstillfallet fa beratta for
barnsjukskoterskan hur deras resa fram till operationen sett ut, for att denna ska fa en storre
forstaelse for foraldrarnas situation och kanske for hur deras oro ser ut. Det ar ocksa ett villkor
for god kommunikation att satta sig in i patientens historia. Det ar ett redskap for att forsta
patienten och foraldrarna, ge hjélp och stod och for att stimulera till utveckling pa basta satt
(26). Om det fanns ett sadant intresse fran barnsjukskoterskan kunde maétet kannas mer
personligt. Det skulle ocksa kunna leda till ett mer jamlikt mote. Nar information infor en
operation ska ges, ar det sjukskdterskan som styr innehallet i samtalet, vilket gor att
forhallandet dem emellan kan bli ojamlikt (15). Har &r det ett ypperligt tillfalle att ta reda pa
foraldrarnas forkunskaper, vilket ar viktigt att utga ifran for att patientundervisningen ska bli
sa meningsfull som majligt (5). Det &r fran dessa kunskaper som foraldrarnas larande utgar
(16).
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Enligt tidigare studier &r det inte helt klarlagt vilken betydelse tidpunkten har for nar
foraldrarna far information (27, 30, 33). Foraldrarna i denna pilotstudie upplever det dock
som positivt att fa den preoperativa information dagen fore operationen. | pilotstudien
framkom det dven onskemal fran foraldrarna om praktiska saker kring informationen som de
ansag kunde forbattras. Detta ar inget som framkommit i den tidigare forskningen som har
granskats. Det dr dock nagot som forfattarna kan ta med sig till avdelningen och som kan
ligga till grund for forbattringsarbete.

Slutsatser

Inom vardvetenskapen finns ett patientfokus som lagger tonvikten pa patientens eget
perspektiv pa sin halsa och ohalsa, pa sin livssituation och pa vardandet (20).
Vardvetenskapen har som syfte att skapa forstaelse for manniskan och forsoker forsta
manniskan bakom patienten och i ett samband. Vardvetenskapen bygger pa en humanistisk
maéanniskosyn dar manniskan ses som en enhet av kropp, sjél och ande (16). En storskalig
studie hoppas forfattarna kommer att leda fram till en storre forstaelse for hur foraldrar
upplever informationen de far i samband med barnets hjartoperation. Denna forstaelse kan i
sin tur ligga till grund for den kunskap som behovs for att kunna ge foraldrar och barn en sa
god vard som mojligt. Den nya kunskapen som en storskalig studie kan bidra till kommer
forhoppningsvis att leda fram till forbattringsarbeten for de preoperativa forberedelserna pa
avdelningen, som da kan komma framtida foraldrar tillgodo. Detta for att pa basta satt kunna
forbereda dem, géra dem mer delaktiga i varden och darigenom lindra foraldrarnas oro infor
operationen, vilket ocksa gynnar barnet.

Det bor ligga i barnsjukskoterskans kompetens att forsta fordelarna av att stilla foraldrars oro
genom att ge dem adekvat information. Att minska foraldrars, och darmed barnens oro, borde
vara ett av barnsjukskaterskans stora mal. Om foraldrarna far tillracklig och lattforstaelig
information och undervisning dar kommunikationen fungerar val, leder det till en positiv
upplevelse. Det innebar minskad radsla och oro, 6kad forstaelse och en kénsla av att vara
forberedd. Detta leder i sin tur till att foréldrarna upplever en storre trygghet.
Barnsjukskadterskan kan med sin kompetens utveckla informationsmaterial av god kvalitet och
bor tanka pa vikten av god kommunikation och pa vilket satt informationen ges.

Det vore intressant att i en storskalig studie intervjua foraldrar fran bada barnhjartcentrum i
Sverige for att fa en storre spridning inom populationen. Vidare tycker forfattarna att det
skulle vara av intresse att undersdka foraldrarnas upplevelse av bemdétandet vid inskrivnings-
och operationsdagen, da det i intervjuerna framkom att foraldrarna garna ville tala om
bemdtande.
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GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Foraldrars upplevelse av informationen de har fatt infor sitt barns hjartoperation

Bakgrund och syfte

Det saknas kunskap om hur foraldrar upplever samordningen av férberedelserna infor en
hjartoperation och vad for information foraldrarna behéver fa angaende omvardnaden av
barnet bade fore och efter operationen. Férhoppningen &r att denna studie skall 6ka kunskapen
om foraldrarnas behov av information infor deras barns operation. Detta for att pa bésta satt
kunna forbereda dem och darigenom lindra foraldrarnas oro infér operationen, vilket ocksa
gynnar barnet.

Syftet med denna studie &r att beskriva hur féraldrar upplevt informationen de fatt infor deras
barns hjartoperation.

Forfragan om deltagande

Pilotstudien vander sig till foraldrar vars barn har genomgatt en planerad operation och
vardats inneliggande pa avd 323 pa Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus. Det &r ett
onskemal att ta del av bada foraldrarnas upplevelser av informationen infor operation.

Det ar frivilligt att delta i studien och man kan nar som helst avbryta sitt deltagande utan
narmare forklaring. Da forstors allt material som man har medverkat till. Deltagandet i studien
kommer inte att paverka barnets fortsatta vard. Ingen ekonomisk ersattning kommer att utga.

Studiens genomfdrande

Studien kommer att genomforas i form av enskild intervju som spelas in pa band. Intervjun tar
cirka en timme. Ansvariga for studien kommer att kontakta intresserade foraldrar per telefon,
da tid och plats bestams utifran deras 6nskemal. Intervjutexterna skrivs sedan ut och
analyseras och resultatet ligger sedan till grund for en rapport vid Goteborgs Universitet.

Finns det nagra risker?

Forhoppningen ar att det inte skall innebéra nagot obehag for deltagarna som intervjuas.
Samtalet kan vacka minnen och tankar omkring barnets operation som eventuellt kan
upplevas som obehagliga. Man har darfor rétt att avbryta samtalet nar som helst utan att ange
nagon orsak. Forhoppningsvis kan det kannas positivt att resultatet kan komma att bidra till
kunskaper som utvecklar omvardnaden inom barnsjukvarden och kommer andra foraldrar till

gagn.



GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

Hantering av data och sekretess

All text fran intervjuerna behandlas sa att endast ansvariga for studien kan ta del av resultatet.
Den skrivna texten kommer att kodas for att det inte ska kunna harledas till deltagarnas
identitet. Personuppgifter kommer att hanteras enligt personuppgiftslagen (SFS 1998:204).

Texter och inspelat material kommer att forvaras i ett Iast utrymme under tio ars tid for att
mojliggora eftergranskning och forvaras sa att obehériga inte kan ta del av det. Intervjuerna
kommer inte att kunna hérledas till deltagande personer. Om man skulle vilja ta del av
resultatet av pilotstudien liksom om man har fragor kring studien & man valkommen att
kontakta ndgon av de ansvariga for studien.

Ansvariga

Johanna Larsson

Leg. Sjukskoterska
johanna.ase.larsson@vgregion.se
0730-509008

Frida Kjellberg

Leg. Sjukskoterska
frida.kjellberg@vgregion.se
0734-040536

Vetenskaplig handledare for pilotstudien ar:
Margaretha Jenholt Nolbris

Barnsjukskoterska, fil dr.

Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs Universitet
Institutionen for vardvetenskap och halsa

Arvid Wallgrens Backe 1

405 30 Goteborg

margaretha.nolbris@fhs.gu.se

Tel: 031-786 60 79

Goteborg 2011-02-22
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Skriftligt informerat samtycke
Foraldrars upplevelse av informationen de har fatt infor sitt barns hjartoperation
Jag har bade muntligen och skriftligen blivit informerad om studien. Jag har ocksa fatt
mojlighet i att stalla fragor och fatt dem besvarade. Jag ar medveten om att deltagandet i
studien ar helt frivilligt och att jag kan avbryta nar jag sjalv vill utan att jag behdver ange
nagot skal.

Jag lamnar harmed mitt samtycke till att delta i studien.

Namn (intervjuperson) Datum
Telefonnummer E-mail
Ansvariga

Johanna Larsson

Leg. Sjukskoterska
johanna.ase.larsson@vgregion.se
0730-509008

Frida Kjellberg

Leg. Sjukskoterska
frida.kjellberg@vgregion.se
0734-040536

Vetenskaplig handledare for pilotstudien ar:

Margaretha Jenholt Nolbris

Barnsjukskoterska, fil dr.

Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs Universitet

Institutionen for vardvetenskap och halsa

Arvid Wallgrens Backe 1

405 30 Goteborg

margaretha.nolbris@fhs.gu.se

Tel: 031-786 60 79

Goteborg 2011 -01-21Institutionen for Vardvetenskap och halsa, Box 457, 405 30 Goteborg
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FRAGEGUIDEN

Hur upplevde du informationen som du fick infor ditt barns hjartoperation?
- Tycker du att du fick tillrackligt med information?
- Var det ndgot du saknade?
- Var det nagot du tyckte var onddig information?
- Var informationen adekvat?
- Var informationen latt att forsta?

Vad tycker du om tidpunkten for nar information gavs?
- Ar det nagot du skulle vilja dndra pa?

Hur upplevde du samordningen av information som gavs av lakare — Kirurg —
sjukskoterska — narkoslakare — sjukgymnast — ev. underskdterska?

- Hur skulle du hellre vilja att det var?

- Var det bra att informationen kom fran manga olika hall?

- Blev det for mycket information?

Har du fatt bade muntlig och skriftlig information? Hur upplevde du att fa bade
muntlig och skriftlig information?
- Ardet nagot du skulle vilja forbattra?

Hur kénde du dig efter du fatt all information?
Kénde du dig tillfreds? Kunde din eventuella oro lindras?



