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Sammanfattning

Titel: Att skapa ordning i kaos - foraldrars erfarenheter under det vardtillfalle
deras barn fick diagnos av langvarig sjukdom. Introduktion: Barn med langvarig
sjukdom &r en av de storsta patientgrupperna inom barnsjukvarden. Det
vardtillfalle da barnets diagnos sékerstélls innebar ofta att behandlingen
intensifieras, omvardnadens mal riktas mot att barnet med hjalp av foraldrarna ska
fa den kunskap som kravs for att snarast kunna atervanda till sin hemmiljo. Att
identifiera och tillgodose foraldrars behov av stéd och samtidigt prioritera
omvardnadsatgarder till barnet ar en utmaning for barnsjukskoterskan. Da korta
och effektiva vardtillfallen efterstravas ar det av stor vikt att ineffektiva eller
irrelevanta vardatgarder minimeras. Denna forskningsplan redovisas tillsammans
genomford pilotstudie. Syfte: Att beskriva foraldrars erfarenheter fran det
vardtillfalle da deras barn fatt diagnos som innebér langvarig sjukdom. Metod:
Kvalitativ metod har anvants, urvalet &ar foraldrar till barn som insjuknat i
langvarig sjukdom, datainsamlingen har skett genom intervjuer med
semistrukturerade fragor som senare analyserats med kvalitativ innehallsanalys.
Resultat: Foraldrarnas tankar styrs av kénslor vid tiden for diagnos. Kunskap om
sjukdomen hjalper dem skapa kontroll i sin nya situation. De uttrycker att
personalens omtanke och omsorg &r viktig. Att barnet blir bemétt med respekt och
blir val omhéndertaget gor att foraldrarna kanner sig trygga. Likasa att de
upplever en tillatande atmosfar pa avdelningen. Diskussion: Det kanslomassiga
kaos som foraldrar erfar vid tiden for diagnos gor det omdjligt att hantera den
information som ges, de behover fa informationen upprepade ganger. Aven de
sma sakerna sjukskoterskan gor for att mota dessa familjers behov, ar mycket



betydelsefulla. Dessa faktorer ar saledes viktiga att reflektera 6ver och ha med
som prioritet i vardarbetet.

Abstract

Title: Creating order out of chaos — parents” experiences during the
hospitalization when their child was first diagnosed with chronic illness.
Introduction: Children with chronic illness is one of the largest groups of
patients in pediatrics. The time of hospitalization when the diagnosis of the child
is ensured often means an intensification of treatment: nursing goals are directed
so that the child, together with its parents, will acquire the knowledge needed to
return to their home environment as soon as possible. Identifying and meeting
parents' need of support as well as prioritizing nursing interventions to the child, is
a challenge for pediatric nurses. Since short and efficient hospitalizations are
pursued, it is of great importance that ineffective or inappropriate treatment steps
are minimized. This research plan is presented together with a conducted pilot
study. Aim: To describe parents’ experiences of the hospitalization when their
child was first diagnosed with chronic illness. Method: Data was collected
through a qualitative approach. Sample, are parents of children suffering from
long-term illness. Interviews with semi structured questions were conducted and
subsequently analysed using qualitative content analysis. Results: Parents'
thoughts are governed by emotions at the time of diagnosis. Knowledge about the
disease helps them take control over their new situation. They explicitly express
that experiencing kindness and care from hospital staff is important. That the child
is respected and well cared for make the parents feel safe. Likewise, that they
experience a permissive atmosphere in the ward. Discussion: The emotional
chaos parents experience at the time of diagnosis makes it impossible to manage
the information they receive: they needed to receive information repeatedly. Even
the small things that the nurse does to meet the needs of these families are very
important. Hence, these factors are essential to reflect upon and to prioritise in
health care work.

Keywords: chronic illness, parents, experience, nursing care, emotional chaos,
knowledge.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Barn med langvarig sjukdom ar en av de storsta patientgrupperna inom
barnsjukvarden och for dessa barn och deras foraldrar kraver utredningen for att
sakerstélla diagnos ofta ett intensivt forsta vardtillfalle (Hallstrom & Elander, 2007;
Nuutila & Salanterd, 2006). Det har visat sig att foraldrar vid denna tidpunkt kan
uppleva starka kénslor av rédsla, skuld och vanmakt och att detta inte séllan forsatter
dem i kris och chocktillstand (Gannoni & Shute, 2010; Nuutila & Salantera, 2006).
Nar diagnosen ar sakerstalld intensifieras behandlingen och omvardnadens mal riktas
mot att barnet med hjélp av foraldrarna ska fa kunskap om den vard som kravs for att
sa snart som mojligt kunna atervénda till sin hemmiljo.

Inom barnsjukvarden har foraldrar flera kravande roller. De &r vardtagare och
samtidigt samarbetspartners i barnets vard och behandling och forvéntas dessutom
vara nérvarande som stdd till sitt sjuka barn under sjukhusvistelsen. Foréldrars
erfarenheter visar dock att vardpersonalens forvantningar pa deras roll i varden av
det sjuka barnet ibland ar bade otydliga och outtalade (Ygge & Arnetz, 2004; Young,
McCann, Watson, Pither, Bundy & Greathead, 2006).

Korta och effektiva vardtillfallen efterstravas av olika skél inom barnsjukvard. Det ar
av stor vikt att tillgangliga resurser anvands pa basta mojliga sétt och att ineffektiva
eller irrelevanta vardatgarder minimeras. Att under detta ofta korta och intensiva
vardtillfalle identifiera och tillgodose foraldrars behov av stod likvél som att
prioritera omvardnadsatgarder till barnet &r en utmaning for barnsjukskoterskan.
Vardtillfallet ar mycket betydelsefullt ur ett omvardnadsperspektiv, da foraldrar dels
visat sig vara speciellt sarbara, men ocksa med anledning av att erfarenheterna fran
denna vardtid ofta ligger till grund dven for upplevelser av kommande vardtillfallen
(Friberg & Ohlen, 2009).

For att ytterligare fa underlag till utveckling av omvardnaden till féraldrar vars barn
drabbats av langvarig sjukdom ser vi det av storsta vikt att studera dessa foraldrars
erfarenheter fran det vardtillfalle da deras barns diagnos blev kand.

BAKGRUND

Langvarigt sjuka barn - en stor patientgrupp inom svensk barnsjukvard

Barn och ungdomar med langvarig sjukdom &r en stor patientgrupp i barnsjukvarden.
Astma och allergier utgdr de vanligaste diagnoserna inom denna grupp. Andra
vanliga diagnoser med langvarig karaktar ar diabetes, inflammatoriska
tarmsjukdomar, epilepsi, barn- och ungdomsreumatism (Lindberg & Lagercrantz,
2007). Den senaste undersokningen som gjorts av Statistiska centralbyran 2004-2005
visade att totalt 9 procent av flickorna och 11 procent av pojkarna i aldrarna 0-15 ar
har eller har haft nagon langvarig sjukdom. Statistiken bygger pa diagnoser som i
vasentlig grad har paverkat barnets dagliga liv under minst 3 manader under det
senaste aret eller sjukdom dar barnet regelbundet tar medicin for nagon sjukdom
(Statistiska Centralbyran [SCB], 2007).
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Riktlinjer for barnsjukskoterskans omvardnad

Barn ska vistas pa sjukhus endast om behandling och omvardnad inte kan ges pa lika
bra satt i 6ppenvarden eller i hemmet. Detta framkommer i riktlinjerna for vard av
barn pa sjukhus i de Nordiska landerna (Nordisk forening for sjuka barn [NOBAB],
2005). | dessa riktlinjer liksom i Halso- och sjukvardslagen understryks barnets ratt
att ha foraldrar hos sig under sjukhusvistelsen, att deras medverkan i omvardnaden
ska uppmuntras och att barn och foraldrar ska ges méjlighet att vara delaktiga i de
beslut som tas gallande behandling och vard (Socialstyrelsen, 1982; NOBAB, 2005).
Rationalisering och forkortade vardtider har lett till att vardpersonal idag ser
foraldrarnas nérvaro som sjalvklar och nédvéndig (Bischofberger, Dahlquist,
Mansson, Tingberg & Ygge, 2004). | kompetensbeskrivningen for den
specialistutbildade barnsjukskoterskan framgar det att hon har de fordjupade
kunskaper och fardigheter som kravs for att kunna ge omvardnad vid bland annat
langvarig sjukdom hos barn. I barnsjukskoterskans uppdrag ingar att medverka till en
sa kort vardtid som mojligt, ett av hennes ansvarsomrade &r att ge stod och
undervisning for att framja fortsatt egenvard sa att barnet sa fort det ar maojligt ska
kunna vistas hemma. Betydelsen av att barnsjukskoterskan vid méten med familjen
ger ett respektfullt och empatiskt bemotande poangteras och ses som avgorande for
familjens delaktighet i omvardnaden av det sjuka barnet (Svensk
barnsjukskoterskeférening, 2008). For sjukskoterskor finns ocksa en yrkesspecifik
etisk kod som innefattar att sjukskoéterskans arbete ska bygga pa beprévad erfarenhet
och vetenskaplig kunskap. International Council of Nurses (ICN) har avgransat fyra
grundlaggande ansvarsomraden for sjukskoterskan. Dessa ér att framja halsa, att
forebygga sjukdom, att aterstalla halsa och att lindra lidande. Inom dessa omraden
har sjukskaterskan en skyldighet att anvanda sin kunskap och sina fardigheter, likasa
sOka se nya mojligheter och utveckla ny kunskap (Svensk sjukskoterskeférening,
2007).

Ett barns sjukhusvistelse paverkar hela familjen

Sjukhusvistelse kan paverka det sjuka barnet negativt och leda till stress och
smartsamma upplevelser. Barnets alder, formaga att forsta, fantasi och
verklighetsuppfattning paverkar dess reaktion. Ett barn soker en trygg tillvaro och
palitliga relationer dar rutiner ar viktiga for att gora situationen begriplig (Edwinsson
Mansson & Enskaér, 2008).

Att ha ett barn vars tillstand kréaver sjukhusvard ar en stor kélla till stress och oro for
hela familjen. Att barnet dessutom drabbats av en langvarig sjukdom innebar stora
utmaningar for familjen da de stalls infor det faktum att barnet kommer att leva ett
liv med forandrat halsotillstand med aterkommande behov av vard. Oron infor
framtiden skapar en osakerhet i foraldrarollen och inte séllan ocksa kanslor av radsla
och sorg (Schulman, 2007; Séllfors & Hallberg, 2003).

Familjen kan beskrivas pa flera satt, definitionen av Wright, Watson & Bell (2002)
anvands ofta som grund for sjukskoterskors omvardnad, “’familjeenheten utgor ett
system som bestar av individer, men som har specifika egenskaper som gar utéver de
enskilda medlemmarnas.” (Wright, et. al 2002, s. 73). Detta synsatt innebar bland
annat att sjukdom och ohélsa hos en familjemedlem paverkar familjemedlemmarna
enskilt men ocksa familjen som helhet vilket ocksa beskrivs av Friberg & Ohlén
(2009). Eftersom foraldrar inom barnsjukvard forvantas vara delaktiga i barnets vard
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och hantera rollerna som vardtagare, samarbetspartners samtidigt som de ger stod till
barnet, ar det viktigt att ge uppmarksamhet at hela familjens situation och inte enbart
koncentrera sig pa patienten och dennes sjukdom (Coyne, 2007; Wright et al, 2002).

Sjukskoterskans forvantningar pa foraldrarna under vardtiden

Foraldrar forvantas av sjukskoterskor att vara delaktiga i sitt sjuka barns vard, likasa
vara nérvarande under sjukhustiden som stod for sitt barn. Det tas ofta for givet att
foraldrarna ska delta i den basala omvardnaden men i vissa fall ocksa i medicinsk
behandling. Sjukskoterskornas forvantningar pa foraldrarnas deltagande grundas pa
att detta starker foraldrarnas sjalvfortroende och sjalvkansla, och for att undvika att
de inte ska kanna sig hotade eller misslyckade i sin roll som foéraldrar (Coyne, 2007;
Ygge, 2007). Sjukskoterskorna &r medvetna om att det ar deras ansvar att klargora
for foraldrarna vad som forvéntas av dem, likval att den information som ges ar
enhetlig. De menar ocksa att det kravs en kanslighet for vilken information
foraldrarna &r mottagliga for och ar 6vertygade om att trygga foraldrar har storre
resurser till att stotta sitt barn (Ygge, 2007).

Det finns beskrivet att sjukskoterskor forvantar sig att foréldrar ska vara
samarbetsvilliga och hjalpsamma, de fordldrar som inte visade tecken pa denna vilja
ses som besvarliga. Da relationen mellan foréaldrar och vardpersonal och inte ar god,
kravs det mer av sjukskoterskan som far arbeta for att aterupprétta fortroende.
Lyckas inte sjukskoterskan med detta har det visat sig att hon kan inta ett undvikande
forhallningssatt genom att minimera tiden pa vardrummet och oftare uppmuntra
foraldrarna att lamna barnet for pauser (Coyne, 2007).

Beroende pa hur arbetsorganisationen pa avdelningen ser ut ar det inte alltid sékert
att sjukskoterskan ar kontinuerligt knuten till ett speciellt barn, vilket forsvarar riktig
kannedom om familjen och dess behov. Sjukskoterskor ser arbetsbelastningen, den
alltmer avancerade tekniken liksom de allt svarare sjuka barnen som de storsta
hindren att hinna finnas till for foraldrarna. Oenighet bland vardpersonal om malen
for samarbetet med familjerna upplevs ocksa som en hindrande faktor (Ygge,
Lindholm, Arnetz, 2006).

Vardvetenskaplig utgangspunkt

Denna studie utgar fran ett vardvetenskapligt perspektiv och malet &r att utforska det
kliniska vardandet inom barnsjukvard. Vardvetenskapens mal &r att utveckla kunskap
om vad god vard &r och har patientens intresse i centrum. Da forskningen inom detta
kunskapsomrade ofta utgar fran ett patientperspektiv ar synen pa manniskan central
(Wiklund, 2003). Manniskan ses har som en enhet bestaende av kropp, sjél och ande,
hon lever i ett sammanhang och ska darfor forstas utifran detta (Eriksson, 1994).
Centralt inom vardvetenskapen &r ocksa att se till manniskans vardighet, i detta
ligger hennes rétt att blir bekraftad som unik manniska, att kdnna sig hel, samt
hennes formaga och frihet att sjalv forma sitt liv. Det ar av grundlaggande betydelse
att patienten upplever ett egenvarde for att na halsa, upplevelsen av vardighet ger
livskraft och livsmod. Kranks vérdigheten, innebér det ett lidande for manniskan
(Eriksson, 1994).
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Grundlaggande inom omvardnad &r att lindra lidande, man fokuserar pa manniskans
halsa och lidande snarare &n sjukdomen, att ge den hjélp och det stod patienten
behover for att uppleva halsa och vélbefinnande (Wiklund, 2003). Omvardnad utgar
vid ohalsa fran manniskans behov och problem och utifran de resurser och férmagor
manniskan har att hantera dessa (Berg, 2006; Wiklund, 2003; Ostlinder, S6derberg &
Ohlen, 2008). Sjukskoterskans omvérdnad definieras av Travelbee (1971) som en
mellanmansklig process dar en individ eller familj far hjalp att férebygga eller
hantera erfarenheter av sjukdom och lidande. Centralt ar att vardaren genom en
karleksfull handling kan férmedla en upplevelse av tro och hopp till patienten.
(Travelbee, 1971). Den vardande relationen som da skapas beskriver Kasén (2002)
som bunden till tid och sammanhang. Da sjukskéterskan ger patienten vard utvecklas
en forbindelse dem emellan och denna relation ar betydelsefull for sjukskéterskans
omvardnad (Kasén, 2002). En nddvandig forutsattning for en god vardrelation &r att
vardaren visar intresse for och ger mojligheter for den vardbehévande att uttrycka
sina behov. Upplevelsen av den relation som skapats ger konsekvenser for hur
familjen hanterar sjukdom (Travelbee, 1971). Vardrelationen bidrar till att patienten
kanner sig sedd och bekraftad vilket visat sig minska patientens upplevelse av
lidande i vardsituationen. Den &r viktig for patientens méjlighet att ateruppratta halsa
eller bevara hélsa (Berg, 2006).

Erfarenheten av flerarigt omvardnadsarbete pa barnavdelning har gett oss insikten att
god omvardnad inte kan ges och inte heller upplevas utan en relation mellan
sjukskoterskan, barnet och foréldrarna.

Centrala begrepp

Utifran litteratur och vardvetenskaplig utgangspunkt, ses att under barnets vardtid da
det fatt diagnos av langvarig sjukdom, tvingas foraldrarna och barnen hantera manga
nya situationer. De drabbas av ké&nslor de behover lara sig att beméstra, en del
hamnar ocksa i en kris (Séllfors & Hallberg, 2003). Sjukskoterskans formaga eller
oférmaga att méta och stotta familjen kan vara avgorande for deras valbefinnande
och hur de kommer att kunna hantera sin nya situation (Svensk
barnsjukskoterskeférening, 2008). Det &r utifran denna kunskap begreppet lidande
har blivit synligt.

Lidande

Man kan jamfora vardvetenskapens intresse for manniskans lidande med medicinens
intresse for sjukdom. Lidande framstar som centralt inom vardvetenskapen, patient
betyder ”lidande ménniska”. Lidande &r en genuint mansklig erfarenhet som alla forr
eller senare kommer att moéta. Lidandet &r en konsekvens av att manniskan upplever
en forlust av helhet och kontroll, nagot o6nskat och oundvikligt stér balansen i livet.
Upplevelsen av lidande innebdr en kansloméssig kamp for manniskan som soker
finna sin egen formaga att béra sitt livsode (Arnman & Rehnsfeldt, 2006).

Bade halsa och lidande ar en del av livet och star inte i motsats till varandra, daremot
forutsatter hélsa att vi upplever vart lidande uthardligt (Eriksson, 1994). Var
personliga och sociala identitet & kopplad till vad vi presterar och till hur kroppen
ser ut och fungerar. Da man till f6ljd av sjukdom inte langre kan leva pa det satt man
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ar van vid och 6nskar, uppstar ett lidande. Hur detta upplevs har betydelse for hur
individen kan hantera sin nya situation (Wiklund, 2003). En person som kénner
hopp, upplever en tro pa framtiden vilket gor det mojligt att utharda nuet (Travelbee,
1971).

Brister i behandlingssituationer och i vardens genomférande kan orsaka patienten
vardlidande. Da vi inom vardvetenskapen ser manniskan som en enhet bestaende av
kropp, sjal och ande, innebar det att vardhandlingar som utfors paverkar alla delar i
ett samspel. Om patienten da upplever sig betraktad som “bara en kropp” innebar det
att ett potentiellt vardlidande kan uppstd (Arnman & Rehnsfeldt, 2006). Genom att vi
som vardpersonal ger stod och bekraftelse at patienten gor vi det mojligt for denna
att vara i lidandet, att tillata sig vara sarbar, att fa duga som man &r (Eriksson, 1994).

Kronisk/langvarig sjukdom

| litteraturen anvands begreppen kronisk och langvarig sjukdom synonymt (Berg,
2006; Berntsson & Kohler, 2001; Séllfors & Hallberg, 2003; Williams, 1997). |
Nationalencyklopedin (2011) likstalls kronisk med langvarigt forlopp och inom
medicinsk terminologi som stadigvarande, ihallande, langsamt fortlépande eller
obotlig sjukdom. Williams (1997) definierar langvarig sjukdom som en medicinsk
diagnostiserad sjukdom som varar 6 manader eller langre och visar liten forandring
eller langsam progression.

For de foraldrar vars barn far en diagnos och dar sjukdomen benamns vara kronisk,
kan denna definition k&nnas véldigt definitiv for barnet och foréldrarna. Betydelsen
av sjukdomen forandras under livet och sa dven behandlingsmojligheterna, darfor har
vi i vart arbete valt att anvanda oss av begreppet langvarig sjukdom, underforstatt att
det inger hopp.

TIDIGARE FORSKNING

Litteratursokningar gjordes i databaserna CINAHL, PubMed och PsycINFO.
Begransning gjordes till Peer Reviewed och research artiklar, samt att artiklarna
skulle vara publicerade mellan aren 2004-2010. De sokord som anvandes i olika
kombinationer var “experience”, ”chronic disease”, ”diagnosis”, care”, “nurs*”,
”illness”, ”parents”, “experiences”, "family”, ”child*”. | CINAHL fann vi fem
artiklar som stamde med vart syfte. | PubMed fann vi med sékorden “chronic
disease”, ”nursing care” och “parents” en artikel. | PsycINFO hittades inga lampliga
artiklar. Genom manuell sékning fann vi ytterligare fyra artiklar. De artiklar vi
exkluderat var de som fokuserat pa enskild diagnos eller studerat foraldrars

delaktighet i varden utifran ett sjukskoterskeperspektiv..

Det aktuella forskningslaget bestar av tio artiklar som publicerats mellan 2004-2010.
Av artiklarna &r tva skrivna i Sverige, tre i Finland, tre i Australien och tva i England.
Atta artiklar har anvant kvalitativ metod, en ar kvantitativ i form av enkétstudie. Vi
har ocksa anvant oss av en reviewartikel. De utvalda artiklarnas metod, urval,
fragestallning, syfte och analys var valbeskrivna. Samtliga var etiskt godkéanda.

Vi har i liten omfattning funnit artiklar vars syfte ar att beskriva foraldrarnas
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erfarenheter fran just det vardtillfalle da de underréattats om barnets diagnos av
langvarig sjukdom. Vi har darfor valt att &ven presentera narliggande omraden, som
beskriver foraldrars uppfattning om deras roll och delaktighet i varden av sitt barn,
samt informationens betydelse under sjukhusvistelsen.

Att fa besked om barnets langvariga sjukdom - en vandpunkt

Nar det visar sig att ens barn har drabbats av sjukdom som &r av langvarig karaktar
beskriver foraldrar starka kénslor som osékerhet, skuld, rédsla, sorg, frustration och
maktloshet. Dessa kanslor skapar oro och angest och kan leda dem in i ett
kristillstand (Gannoni & Shute, 2010; George, Vickers, Wilkes & Barton, 2006;
Ygge & Arnetz, 2004). Det finns ocksa beskrivet kanslor av bitterhet och hat samt en
ovilja att acceptera att barnet drabbats. Foréaldrarnas kanslor ar kluvna, det ar dels en
lattnad att antligen fa en diagnos och darmed bekréftelse pa att oron for barnets hélsa
varit befogad, men vetskapen om att barnet fatt en langvarig sjukdom gor att
foraldrarna kanner sig bade ledsna och uppgivna. Féraldrarnas vélbefinnande blir
avhangigt barnets valmaende och under den forsta tiden ar fokus riktat pa att klara
dagen och inte pa hur framtiden skall hanteras (Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki,
2005a).

Det har visat sig vara skillnad da det galler barnets alder och tid for diagnos. De
foraldrar som vantar pa eller far diagnos vid fodseln eller under barnets forsta
levnadsar, har hoga forvantningar pa tiden med sitt nyfodda barn och beskriver chock
som den vanligaste reaktionen. Inom denna grupp har det ocksa visat sig att ju langre
tid det tar till dess att barnets diagnos faststalls, desto svarare blir det for foraldrarna
att hantera sorgen, det skapar oro och frustration att inte veta vilken sjukdom man har
att gora med. Dessa foraldrar behdver mycket stottning i foraldrarollen for att &ven
frdmja anknytningen till sitt barn (George et al., 2006; Ygge & Arnetz, 2004).

De flesta foraldrar forsummar sig sjalva under barnets vardtid, de vill finnas dar for
sitt barn och kanner sig pressade i den situation som rader. De &r kanslomassigt
stressade och deras formaga att klara av tillvaron &r t6jd till bristningsgransen
(Coyne & Cowley, 2007; Gannoni & Shute, 2010). Foréldrar anser det viktigt och
har val beskrivit hur sjukskéterskan da kan paverka och stodja foraldrarna under
barnets vardtillfalle. Detta kan géras genom att uppmarksamma och bekréafta
foraldrarnas behov, uppmuntra och stérka deras foréaldraskap och de befintliga
resurser fordldrarna har och déarmed framja hela familjens vélbefinnande (George et
al., 2006; Hallstrom & Elander, 2007; Hopia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-
Kurki, 2005b; Nuutila & Salanterd, 2006; Young et. al. 2006).

Manga foraldrar upplever skuld dver att friska syskon kommer i skymundan. Trots
att foraldrarna ar medvetna om detta har de svart att agera annorlunda och att
forandra situationen. De beskriver att forst da de hittat ett satt att forhalla sig till sin
nya situation har de mojlighet att stotta évriga familjemedlemmar. Det finns dven
situationer under sjukhusvistelsen da foraldrarna inte har vare sig resurser eller
kapacitet att ens se till det sjuka barnets basta, ta emot information eller be om hjalp.
| detta lage behover sjukskoterskan ingripa, da foraldrarna sjélva inte inser hur
utmattade de &r, och avlasta dem genom att ta beslut & deras vagnar (Hopia et al.,
2005 b).
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Information — vagen till kunskap

Foraldrars behov av information under den vardtid da barnet far sin diagnos varierar
(Hopia, et al., 2005b; Hummelinck & Pollock, 2006). Fungerande kommunikation
som innefattar ett fortroende mellan vardpersonal, barnet och familjen ar oerhort
viktigt for foraldrars formaga att hantera att barnet fatt en langvarig sjukdom.
Kunskap underlattar foraldrarnas formaga att organisera sina tankar och fa en bild
om vad som hander. Likasa leder kunskap till att foraldrarna kanner sig delaktiga och
forstar de beslut som tas, de far darmed ocksa sjalvfortroende att svara pa barnets
fragor vilket skapar en kénsla av kontroll. (Hummenlinck & Pollock, 2006; Nuutila
& Salanterd, 2006). Foréldrars frustration 6ver sin okunskap om sjukdomen tar
mycket energi, rad de far utav vardpersonal foljs i detalj. Darfor behover den
information som ges vara enkel och tydlig, individuellt anpassad och upprepas under
vardtiden (Nuutila & Salantera, 2006; Coyne & Cowley, 2007). Att ha tillgang till
information blir for vissa foraldrar ocksa en viktig coping-strategi for att hantera
beskeden (Hopia et al. 2005b; Nuutila & Salanterd, 2006). Kvantiteten och kvaliteten
av informationen maste anpassas till varje familjs individuella situation. Otillracklig,
overdriven eller tvetydig information skapar osakerhet och misstro (George et al.,
2006; Hummenlinck & Pollock, 2006; Nuutila & Salanterd, 2006).

Det har visat sig att informationsflodet skiljer sig at vid olika diagnoser. Diagnoser
som kraver att ett multidisiplinart team pa sjukhuset foljer barnet, forser familjen
med ett dverflod av information vid tiden for diagnos. Foraldrar till de barn som far
diagnos som i princip kan féljas via primarvarden upplever daremot att de far
bristfallig information (Hummelinck & Pollock, 2006). Den information som
foraldrar sjalva efterfragar ar om barnets diagnos, prognos, behandling, medicinska
komplikationer och biverkningar. Senare under vardtiden 6nskar foraldrarna
vagledning av hur de sjalva ska ta hand om barnet pa béasta méjliga sétt och hur
barnets sjukdom kommer att paverka familjen (Gannoni & Shute, 2010; Hummelinck
& Pollock, 2006; Hallstrom & Elander, 2007). Det ar forst da foraldrarna kanner att
de har formaga att vara med i diskussionen om hur de ska forhalla sig till att ha ett
langvarigt sjukt barn hemma och att hantera vardagen (Nuutila & Salantera, 2006).

Foraldrars forutsattningar for deltagande i varden

Foraldrar kénner att det forvantas att de ska vara narvarande under sjukhusvistelsen
och att de ska delta i omvardnaden av sitt barn. De &r dock osakra pa vilka
forvantningar personalen har pa deras delaktighet och 6nskar att detta kommuniceras
tydligare, uttrycks i ord, for att f en balans i vardrelationen (Coyne & Cowley, 2007;
Hallstrom & Elander, 2007; Young et al., 2006; Ygge & Arnetz, 2004). Foréaldrarna
sjalva uttrycker att deras framsta anledning till att vara narvarande hos sitt barn pa
sjukhuset ar att minska barnets radsla och oro, normalisera och forse barnet med den
kénslomassiga omsorgen, snarare an att involveras i den fysiska/praktiska varden.
Foraldrar beskriver att da de saknar ratt kunskap och erfarenhet kan delaktigheten
ibland kannas 6verméktig, speciellt vid tillfallen nar barnet har ont eller &r missnojt
(Nuutila & Salanterd, 2006; Coyne & Cowley, 2007). Genom att inkludera
foraldrarna i beslutstagandet fran borjan av behandlingen kan man minska risken for
att familjens sjalvbestammande kranks. Bade barnet och foraldrarna mar bra av att
delta i beslut och kanna att de till viss del kan vara med och paverka (Gannoni &
Shute, 2010; Hallstrém & Elander, 2007). Familjer accepterar och uppskattar ett
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arbetssatt som praglas av 6ppen och effektiv kommunikation, foraldrar ar experter pa
sina barn, vilket gor det viktigt att ta tillvara pa deras erfarenhet och kunskap om
barnet i varden (Hallstrom & Elander, 2007; Young et al., 2006). De anser dock att
personalen inte alltid vardesatter eller tar till vara deras kunskap som foraldrar
(George et al., 2006). Forédldrarna upplever att det ar viktigt att de inte blir lamnade
ensamma i sin nya situation med de nya saker de behover lara sig, utan att de far stod
av sjukskoterskan i den nya vardande foraldrarollen. Personalen bor alltid ta reda pa
vad forédldrarna kan, vill och ska gora for barnets vélbefinnande (Hopia et al., 2005b;
Ygge & Arnetz, 2004).

Foraldrar forvantar sig méta kompetent personal med adekvat utbildning som kan
tillfredsstélla de forvantningar och behov som finns hos bade barnet och foraldrarna
(Hallstrom & Elander, 2007; Hopia et al., 2005b). Sjukskdterskor som gor medvetna
forsok att lara kanna barnet, anses av foraldrarna visa pa palitlighet och omtanke och
far da ocksa familjens fortroende (Coyne & Cowley, 2007). Foréldrars formaga att
hantera sin nya situation forsvaras av byte av personal som ar ansvarig for barnets
vard. Personalkontinuitet och en omvardnadsansvarig sjukskoterska, som lar kanna
hela familjen och framfér allt barnet vél, skapar en trygg och fértroendefull
vardrelation (Nuutila & Salanterd, 2006; Hopia et al., 2005b). Samtidigt ser foraldrar
att sjukskoterskor har manga medicinsktekniska uppgifter och ar stressade. De har da
inte resurser att vara tillgangliga till att stotta foraldrar och barn, sitta ner och riktigt
ta sig tid. Sjukskaterskan ar narvarande i rummet men moter anda inte foraldrarnas
eller barnets behov, utan fokuserar istéllet pa teknik och kliniska arbetsuppgifter.
Detta skapar oro hos fordldrarna som da kanner att de borde ta ansvar for barnets
bade fysiska och psykiska halsa (Coyne & Cowley, 2007). Detta beskrivs dven av
Hallstrom & Elander (2007) dar foraldrar uttrycker behov av att évervaka och
skydda sitt barn i vardsituationen och se att allt gar ratt till, detta for att ha kontroll
over sitt barn nar de ar pa sjukhus.

Nagot vi som sjukskoterskor bor vara medvetna om ar att foraldrar ofta énskar vara
personalen till lags, eftersom de tror att detta gynnar barnet. Det har visat sig att
foraldrar kan dolja kanslor och undvika att stalla fragor eller be om hjélp av radsla att
stora personalen eller uppfattas kritiska. Detta tror de skulle kunna paverka
vardrelationen negativt, och da dven varden av deras barn (Coyne & Cowley, 2007;
Hallstrom & Elander, 2007; Ygge & Arnetz, 2004).

Problemformulering

For de barn som insjuknar i sjukdom av langvarig karaktar och for deras foraldrar
blir vardtiden da diagnosen blir kand ofta mycket intensiv. Trots att de befinner sig i
en kanslomassigt pafrestande situation forutsatts de av vardgivarna att snarast
inhdmta bade praktiska och medicinska kunskaper sa att de snarast kan atervanda till
hemmiljon. Korta och effektiva vardtillfallen kan medféra att foraldrars behov under
vardtiden inte prioriteras utav sjukskoterskan. Detta kan for foraldrarna leda till
osakerhet och oro som gor det svarare att hantera sin nya situation. For att ytterligare
fa underlag for utveckling och prioritering av barnsjukskaoterskans omvardnad till
foraldrar vid detta vardtillfalle &r det av storsta betydelse att studera foraldrars
erfarenheter pa vardavdelning under denna tid.
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SYFTE

Att beskriva foraldrars erfarenheter fran det vardtillfalle dd deras barn fatt diagnos
som innebér langvarig sjukdom

METOD

Kvalitativ ansats utgar fran det humanistiska paradigmet som har ett holistiskt synsétt
vilket ar av vérde nar forstaelse for manniskors tankar, kanslor och erfarenheter
studeras (Trost 2010). Kvalitativ forskning har som syfte att forutsattningslost
beskriva, ge mening at eller tolka upplevelser, erfarenheter och uppfattningar.
Forskaren ar subjektiv och delaktig, datainsamlingsmetoder kan vara intervjuer,
livsberattelser, faltstudier med deltagande observation. Man soker inte en sanning
eller verklighet utan soker se kontexten i det material som samlats in. Forskare inom
kvalitativ tradition ar évertygade om att manniskan ingar i olika processer och
upplever saker olika, det finns darfor manga olika perspektiv att tolka utifran (Polit
& Tatano Beck, 2008).

Inom kvalitativ forskning anvénds olika analysmetoder. Dessa skiljer sig at gallande
sina filosofiska antaganden om kunskapsgrunden. Inom omvardnadsforskning ar
kvalitativ innehallsanalys, som beskrivs senare i metodavsnittet, fenomenologi,
hermeneutik och Grounded theory vanligt forekommande metoder. Fenomenologin
som har filosoferna Husserl och Heidegger som grundare, utforskar upplevelser och
innebérder av ett fenomen. Hermeneutiken har en filosofisk och psykologisk grund
och soker forstaelse av existentiella foreteelser eller handlingar. Grounded theory har
utvecklats av sociologerna Glaser och Strauss, dess syfte &r att se processer, sociala
strukturer och interaktioner mellan ménniskor. Vilket tillvagagangssatt som anvéands
bestdms bland annat av syftet och vilken metod som kommer ge den rikaste
informationen (Polit & Tatano Beck, 2008).

URVAL

Till en fullskalig studie gors ett andamalsenligt urval av informanter. Vi vander oss
till foraldrar som har den erfarenhet som eftersoks och som kan forvantas ge
innehallsrik information. Till ett andamalsenligt urval véljs avsiktligt de informanter
som vantas ge forskaren rikligt med beskrivningar och som kan fanga olika
erfarenheter (Polit & Tatano Beck, 2008).

Urvalskriterier till den fullskaliga studien ar att barnet inte ar livshotande sjukt vid
tillfallet da intervjuerna sker, samt att det gatt minst tre manader sedan barnets
vardtillfalle for diagnos. Denna tid bor ha gatt for att foraldrarna ska ha hunnit
reflektera dver vardtillfallet och darmed kunna beskriva sina erfarenheter. Till urvalet
efterstravas variation gallande barnets alder, diagnosgrupper och avdelningar som
praglat foraldrarnas erfarenhet inom barnsjukvarden i Véastra Gotalands Regionen.
Detta for att fanga olika erfarenheter av varden och inte fokusera pa diagnos eller
specifik avdelning (Kvale & Brinkmann, 2009).

En sjukskoterska med Gvergripande forskningsansvar pa kliniken hjélper forskaren
att fa tillgang till féraldrar som motsvarar urvalskriterierna. 1 den fullskaliga studien
beraknas 10-15 intervjuer med foraldrar utforas. Foraldrarna far forfragan om
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deltagande en tid efter utskrivning via skriftlig forskningspersoninformation och
medfdljande samtyckesformuldr. Efter en vecka ringer ansvariga for studien upp
foraldern och fragar om deltagande.

DATAINSAMLING

For att ta del av en manniskas erfarenhet ar intervju med semistrukturerade fragor en
lamplig metod att anvanda. Genom intervjun skapas en meningsfull helhet dér
intervjuaren forsoker fa svar pa fragan hur, genom att forsoka forsta den intervjuades
mening och uttryck. Intervjuaren lyssnar och forstar samtidigt for att finna en
forstaelse for informanternas perspektiv. Kvalitativa intervjuer anvands for att fa sa
rika beskrivningar som méjligt av de erfarenheter som avses studera. Oppna fragor
ger mojligheter att gora forandringar i fragornas form och foljd (Kvale & Brinkmann,
2009).

Till stod for intervjuerna formuleras en intervjuguide som bor besta av fragor som ar
enkla att forsta for informanten. Intervjuguiden hjéalper den som intervjuar att
strukturera upp intervjun. Efter forsta intervjun kan intervjuguiden behdva ses over,
denna kan ses som en testintervju dar kvalitén pa intervjuguiden kontrolleras.
Inledande fragan ska ge den intervjuade méjlighet att beskriva sina erfarenheter sa
innehallsrikt och fritt som mojligt. Darefter foljer foljdfragor som ér till en hjélp for
att fa informanten att beréatta utforligt om efterfragat amne. Syftet med intervjuguiden
ar ocksa att samma fragor stalls till dem som intervjuas (Kvale & Brinkmann, 2009).

Intervjuerna bor dga rum pa den plats och tidpunkt som informanten sjélv 6nskar.
Hemmet eller annan plats dér informanten &r trygg och intervjun kan ske utan
storningsmoment ar att foredra for att berattelsen ska bli sa utforlig som majligt
(Kvale & Brinkmann, 2009; Trost, 2010). Vid utférandet av intervjun efterstravas ett
dppet och forutsattningslost forhallningssatt, sa att informanten kanner frihet att med
egna ord berétta om sina upplevelser och beskriva sina erfarenheter (Polit & Tatano
Beck, 2008).

I denna pilotstudie planerar vi for att anvénda oss av kvalitativa intervjuer med
semistrukturerade fragor. Vi kommer att anvanda oss av en intervjuguide, dar
fragorna ar formulerade utifran den damneskunskap som framkommit i bakgrunden.
Intervjuguiden revideras eventuellt efter gjord pilotstudie. Féraldrarna kontaktas av
forskaren per telefon for 6verenskommelse om tid och plats for intervjun. Varje
intervju berdknas ta 30-40 minuter och kommer spelas in pa band. Bandet
transkriberas i sin helhet och kommer darefter forvaras i ett last skap. Intervjuerna
kodas for att uppratthalla sekretess (Trost, 2010).

DATAANALYS

Kvalitativ innehallsanalys ar en metod som anvands for att tolka texter och finna
karnan i det material som inhdmtats. Syftet ar att upptécka variationer, likheter och
skillnader i en text (Graneheim & Lundman, 2004). Innehallsanalysen é&r inte baserad
pa nagon specifik filosofisk tradition men utgar fran den kvalitativa metodens
grundantaganden (Polit & Tatano Beck, 2008). Analysmetoden ar vanligt
forekommande inom omvardnadsforskning och ar genom sin strukturering av data
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lamplig for forskare som forsta gangen utfor en kvalitativ studie (Lundman &
Héllgren Graneheim, 2008 ss. 159-172). Under analysarbetet anvands en induktiv
ansats vilket innebér att intervjuerna bearbetas forutsattningslost med en 6ppenhet
for det som framkommer i informanternas berattelser, en standig reflektion sker dver
data som framkommer (Polit & Tatano Beck, 2008).

Innehallsanalys inleds med att texten transkriberas. Detta bor utforas av den person
som gjort intervjun for att uppna en hogre trovardighet och exakt aterskapelse av
intervjun (Trost, 2010). Intervjuerna forsétts med en kod. Texten lases darefter
igenom flera ganger i syfte att skapa sig en helhet av textens innehall (Graneheim &
Lundman, 2004). Varje intervju star for en analysenhet. Analysenheten sorteras in i
overgripande omraden, sa kallade domaner. Varje doméan delas in i meningsenheter
som bestar av ord, meningar eller kort stycke som beskriver det meningsbarande
innehallet i texten. Meningsenheterna bor vara lagom stora, dd man annars riskerar
missa karnan i innehallet. Under analysprocessen kondenseras forst de
meningsbarande enheterna for att bli lattare att hantera. Dérefter abstraheras dessa
vilket innebdr att texten lyfts till en hdgre niva och forses med koder. Koder med
liknande innehall grupperas och sammanstalls i kategorier. Det ar viktigt att
innehallet i en kategori utmarker sig genom att det inte gar att finna i en annan
kategori. Varje kategori kan ocksa indelas i underkategorier (Lundman & Hallgren
Graneheim 2008). Kategorier med gemensamma namnare kan slutligen bilda ett
tema (Polit & Tatano Beck, 2008).

Analysprocessen sker inte steg for steg utan den genomférs genom att vaxla fram och
tillbaka mellan de olika stegen och ga fran helhet till del och del till helhet for att fa
med den text som &r central och svarar mot studiens syfte (Graneheim & Lundman,
2004). Trovardigheten i innehallsanalysen paverkas av om det finns en tydlig
beskrivning av hela processen fran val av metod, urval och insamling till sjalva
analysen dar data som koder och kategorier tycks svara mot utvalda citat och
studiens syfte. Giltigheten beskriver hur val resultatet svarar mot studiens syfte.
Detta bedoms utifran tydligheten i analysbeskrivningen samt redovisade exempel
fran analysprocessen. Tillforlitlighet i studien starks genom att analysen genomfors
gemensamt for att kontrollera samstdammighet mellan helhet och delar (Polit &
Tatano Beck, 2008).

Kvalitativ innehallsanalys enligt Lundman & Hallgren Graneheim (2008) kommer
anvandas for att analysera intervjuerna.

PILOTSTUDIEN

For att prova forskningsplanen infor en fullskalig studie gjordes en pilotstudie, denna
genomfordes under varen 2011.

Forst kontaktades vardenhetschefen for tva avdelningar pa en barnklinik, dar
foraldrar tillsammans med sitt barn vardats da barnet fick en diagnos som innebér
langvarig sjukdom. Av praktiska skal tillfragades endast foraldrar fran en barnklinik i
Vastra Gotalands Regionen. Vardenhetschefen gav sitt medgivande till att séka
informanter utifran avdelningens tidigare inneliggande patienter. En
forskningssjukskoterska pa mottagningen dar barnen har fortsatt vardkontakt,
informerade foréaldrar om studien och tillfragade om intresse att delta i denna.
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De tva foraldrar som tillfragades visade intresse for att delta i studien och en
forskningspersoninformation (bilaga 1) skickades hem till dem. Efter detta gavs
foraldrarna nagra dagar for att kunna fundera éver om de ville delta. Den person som
avsag intervjua horde sedan sjélv av sig via telefon for att ge informanten majlighet
att stalla fragor och bestamma plats och tid for intervjun. Infor intervjun
kontrollerades urvalskriterierna, att barnet inte skulle vara livshotande sjukt vid
tillfallet da intervjuerna sker, samt att det gatt minst tre manader sedan barnets
vardtillfalle for diagnos. De foraldrar vi fick tillgang till visade sig ha fatt barnets
diagnos cirka ett ar tidigare.

Bada foraldrarna valde att delta och fick sjélva valja plats for intervjun, vilket blev
hemmet i bada fallen. Vart resultat bygger pa erfarenhet fran tre vardtillfallen, da det
vid intervjutillfallet visade sig att en av foraldrarna hade tva barn med en diagnos
som innebar langvarig sjukdom. Det foll sig naturligt for denna foralder att beratta
om erfarenheter fran bada barnens vardtillfallen vid tid for diagnos. Innan intervjun
startade undertecknades samtyckesformuléret (bilaga 2) av foraldrarna. Intervjuerna
utgick fran intervjuguiden (bilaga 3) och inleddes med en inledande fraga som
foljdes av uppfoljningsfragor. De inspelade intervjuerna tog 30 respektive 40
minuter.

Intervjuerna skrevs ut ordagrant av den som utfort intervjun, detta gjordes i nara
anslutning till intervjun, i samband med detta kodades ocksa texten. Darefter
lyssnade den andra forfattaren pa intervjun och kontrollerade samstammighet med
utskriften. Utskriftstexterna lastes igenom flera ganger med syfte att skapa en helhet
av innehallet och upptacka det centrala i innehallet. Analysenheter valdes ut och
sorterades in i meningsenheter. For att uppna hog trovardighet delades texten i de
bada intervjuerna in i meningsenheter separat av ansvariga for studien, for att
darefter kunna jamfora och kontrollera meningsenheterna mot varandra.
Meningsenheterna sags noga Gver sa att de svarade mot studiens syfte. De
kondenserades darefter for att gora texten mer lattforstaelig. Den kondenserade
texten abstraherades och forsattes med en kod. Detta gjorde forfattarna férst separat
och darefter sags dessa dver gemensamt.

Koden kontrollerades noggrant fram och tillbaka med sa vél texten som helhet,
meningsenheten och det kondenserade innehallet for att forsékra sig om kodens
giltighet. Koderna delades déarefter in i underkategorier och kategorier. Processen
skedde hela tiden genom véxla mellan de olika stegen for att forsakra sig om att
innehallet svarade mot studiens syfte och mellan analysens olika steg. Nar osakerhet
kring tolkning av materialet uppkom diskuterade forfattarna med varandra for att
slutligen na samstammighet. Materialets begransning gjorde att doméan respektive
teman inte blev framtradande. Analysprocessen tydliggors genom exempel i tabell 1.

Tabell 1. Exempel pa bearbetning av insamlad data

Meningsenhet | Kondenserad | Kod Underkategori | Kategori
meningsenhet

Nej, forsta Det kandes Kénslan | Forsoka forsta | En tid dér foraldrar

gangen X blev | orattvistatt X | av trots att stker forstaelse i sin

inlagd, da drabbats av orittvisa | tankarna styrs | Nya situation

kandes det sjukdomen, goronti | av kanslor.

orattvist att X | det gjorde ont | hjartat.

drabbats av i hjartat.
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sjukdom, men
det var bara
forsta gangen
da och det
gjorde sa ont i
hjartat Ah::

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

| forskning dar manniskor ingar ska dessa informeras om forskningen och sin
frivillighet till medverkan. | denna studie har de forskningsetiska kraven géllande
information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande foljts (Lag 2003:460).
Informationskravet har foljts genom att de deltagande féraldrarna bade muntligt och
skriftligt har informerats om planen for studien, dess syfte och metod,
tillvagagangssatt samt studiens eventuella foljder och risker (bilaga 1). De har fatt
information om vilka som &r ansvariga for studien och fatt kontaktuppgifter till dem.
Hansyn har tagits till och foréldrarna fick information om att deltagandet &r frivilligt
och kan avbrytas nar som helst utan narmare forklaring. Detta paverkar inte barnets
vard och det materialet som de medverkat till férstors da. Féraldrarna som deltagit i
studien har gett skriftligt samtycke till denna (bilaga 2) och darmed uppfylls
samtyckeskravet.

Konfidentialitetskravet innebdr att alla uppgifter som framkommer under intervjun
behandlas konfidentiellt och odtkomligt for obehdriga. Allt material fran intervjuerna
har avidentifierats och forvaras pa saker plats. Deltagarna ar informerade om att
uppgifter som framkommit endast anvands till forskningens andamal (bilaga 2),
darmed tas &ven hansyn till nyttjandekravet.

Infor pilotstudien gjordes en risk- och nyttoanalys. Amnet i denna studie kan vara
kansligt for deltagarna. Darfor fanns beredskap att erbjuda foréldern samtal med
kurator om obehag och jobbiga ké&nslor vacktes i samband med intervjun.
Foraldrarna som intervjuades ar beroende av den sjukvard de far och kan darfor inte
villkorslost beskriva deras erfarenheter av sjukskaterskors omvardnad. Darfor
forklarades ocksa for dem att den medicinska varden och den allmanna omvardnaden
i framtiden inte kommer att skilja sig i forhallande till de familjer som inte deltar i
studien. Intervjupersonen var inte kand av de foréldrar som deltog i studien sedan
tidigare och de informerades om att intervjuaren inte heller kommer varda familjen,
om de sa inte 6nskar, om detta blir aktuellt.

Nyttan med studien ar &nda storre an risken da resultatet forhoppningsvis kan bidra
till att starka barnsjukskoterskor i deras omvardnadsarbete och forbattra deras
mojligheter att tillmotesga familjers behov. Da det &r en pilotstudie pa magisterniva
som genomfors omfattas den inte av lagen (2003:460) och behdver inte etikprdvas.

RESULTAT

| resultatet presenteras tva foraldrars erfarenheter fran det vardtillfalle da deras barn
fatt diagnos som innebér langvarig sjukdom. Analysen utmynnade i tva kategorier
dar varje kategori hade tva underkategorier och resultatet presenteras utifran dessa
(tabell 2).

Tabell 2. Kategoriindelning
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Kategori Underkategori
En tid dar foraldrar soker forsta sin . Forsoka forsta trots att tankarna styrs
nya situation av kénslor
o Forsoka skapa kontroll genom
kunskap
En tid med tillgang till lakande 3 Barnet i goda hander
resurser
. Tillatande atmosfar

EN TID DAR FORALDRAR SOKER FORSTA SIN NYA SITUATION

Forsoka forsta trots att tankarna styrs av kénslor

Foraldrarna upplevde att mycket kanslor och tankar rérde sig inom dem. Réadslan for
att det skulle vara nagonting dodligt kunde uppta deras tankar. De kunde kanna det
orattvist att just deras barn drabbats av langvarig sjukdom. Deras fokus lag pa barnet,
att barnet skulle fa ma bra, bade fysiskt och psykiskt. En outtalad 6nskan var att
personalens fulla uppméarksamhet skulle riktas pa just deras barn. Foréaldrarna
beskrev att da barnets tillstand forbattrades, madde dven de béttre.

Jag hade fullt upp med att bara vara med X (barnet) da.

D4 vi kom dit tankte man inte pa varden utan pa sitt barn, vi kande — hjalp
henne!

Forsta gangen X (barnet) blev inlagd, da kéndes det oréttvist att X drabbats av
sjukdom, det gjorde sa ont i hjartat.

Forsoka skapa kontroll genom kunskap

Aven om féraldrarna uttryckte att de fick information stegvis upplevde de att for
mycket information gavs, de kdnde att de bara var mottagliga for en sak i taget. De
hade svart att ta till sig bade muntlig och skriftlig information och upprepad
information var ndédvandig. Méangden information uppfattades ibland évermaktig och
en kansla av radsla for att personalen undanhéll sanningen kunde da infinna sig.

Ena stunden sa tyckte jag att, herregud vad mycket information, sa vi har ju
fatt all mojlig information, till slut var allting blandat sa har i huvudet.

Det kéndes, nej, nu far vi ta det fran borjan, en sak i taget. Jag tror ju inte att
dom har ju glémt bort nagot utan det kanske var for mycket pa en gang.

Sen, det ar ju viktigt med information , men inte allting pa en gang.
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Vid vardtillfallet for diagnos saknade foraldrarna kunskap om sjukdomen.
Foraldrarnas oro 6ver barnets forsamrade allméantillstand, bekraftades i och med att
symtomen fick en forklaring i diagnosen. Att fa en diagnos och en prognos gjorde det
mojligt att borja soka forsta vad den nya situationen kunde innebéra.

De talade om vad det var for nagonting, att det inte var nagot dodligt och
kanske inte riktigt vad det innebar for det tog de p6 om po

Da foraldrarnas erfarenhet och kunskap om sjukdomen var sa bristfallig upplevde de
att det var svart att delta i beslut runt barnet. De hade fortroende for att personalen
sag till barnets basta och att de hade kunskap att fatta ratt beslut.

For kanner man inte till sjukdomen sa man vill inte liksom blanda sig i och ta
nagra beslut som foraldrar. D3, da ar man séker att personalen vet bast, vad
e det basta for barnet.

EN TID MED TILLGANG TILL LAKANDE RESURSER

Barnet i goda hander

Foraldrarnas erfarenhet var att personalen medvetet arbetade med att géra barnet
tryggt under sjukhusvistelsen. Da vardpersonalen hade intresset riktat pa barnet och
forsokte tillgodose barnets behov, synpunkter och 6nskemal kunde foraldrarna
uppleva en kénsla av trygghet och lugn.

Personalen kommer och pratar med mig och att de ar goa mot X(barnet), de ar
mjuka och forklarar och ar valdigt tydliga, att det har &ar inget farligt och noga
med att poangtera det for X. Man har varit valdigt trygg dar, mycket trygg.

Vi kande oss trygga liksom och hander det igen att X (barnet) far skov, da vet
jag att X hamnar i bra hander. (.) Att dom tar hand om X, eller om oss, hela
familjen.

X (barnet) fick ju ett helt team omkring sig.

Tillatande atmosfar

Foraldrarnas erfarenhet av sa gott som all personal var att de visat omtanke om och
forstaelse for foraldrarnas och hela familjens situation. Det var betydelsefullt att
personalen ofta tittade in pa rummet och fragade hur det var. Att inte behéva lamnas
ensam i sin radsla var viktigt och deras erfarenheter var att personalen tog sig tid och
lyssnade. Personalen upplevdes talmodig. Det var tillatet att stalla vilka fragor som
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helst och hur ofta som helst och de fick svar, de gav sig tid att forklara upprepade
ganger.

Men mest betydelse for varden liksom att e” jag tror nastan varje kvart eller
tjugo minuter sa kom personal in och fragade hur " det med X (barnet), hur ar
det med mig sjalv, sma sma saker betyder s mycket. Omtanke liksom att man
ser och hor att nagon bryr sig faktiskt. Att man inte ar sjalv

Man kunde fraga hur tokiga fragor som helst och de svarade.

Dom har talamod med oss. Det maste jag saga liksom det jag upplevt liksom
alla dom jag har traffat dom var ju trevliga, jag kan inte sdga nd’t annat. Jag
kande mig jattetrygg som foralder.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Da artikelsokningar av tidigare forskning gjordes exkluderades artiklar som inriktade
sig pa foraldrar till barn inom en specifik diagnosgrupp. Till en fullskalig studie
skulle dessa inkluderas for att kunna ge en rikare beskrivning av foraldrars
erfarenheter. Ett ytterligare val vi gjort var att koncentrera oss pa sokningar av
chronic illness, da man i engelskan skiljer pa chronic illness som betyder
kronisk/langvarig sjukdom och disability som betyder funktionshinder. Detta anser vi
val motsvara studiens syfte.

I en fullskalig studie &r av storsta vikt att fa spridning av urvalet. | pilotstudien deltog
tva maodrar, infor den fullskaliga studien skulle det kunna berika att dven fa fader
som deltagare. Att utga fran flera olika slutenvardsavdelningar fran vilka deltagarna
tillfragas om studien ar av vikt. Detta for att, som ar syftet med kvalitativ
innehallsanalys, kunna finna olika erfarenheter och upptacka likheter och skillnader
mellan olika diagnosgrupper. Med tanke pa de korta vardtillfallen som idag
efterstravas inom barnsjukvard, tror vi att en fullskalig studie skulle kunna urskilja
vilka omvardnadsatgarder som ar mest betydelsefulla och bor prioriteras vid det
vardtillfalle da barn far diagnos som innebar langvarig sjukdom. En storre
urvalsgrupp gor det mojligt att finna storre variation i foraldrarnas beskrivningar.

Kvalitativ metod med intervjuer var lamplig da vi utifran vart syfte fatt beskrivit for
oss om foraldrars erfarenheter fran det vardtillfalle da de deras barn fatt diagnos som
innebar langvarig sjukdom. Innehallsanalys anses lamplig att anvanda for att tolka
intervjuer da syftet dr att upptacka variationer, likheter och skillnader i foraldrarnas
berattelser. Den har genom sin strukturering och med en arbetsgang dar materialet
bearbetas fran del till helhet och fran helhet till del, fungerat val for att tolka
textmaterialet samt skapa en tydlighet och dversikt av innehallet (Granheim &
Lundman, 2004). Utifran pilotstudien ser vi det lampligt att fortsatta med denna
analysmetod daven i den fullskaliga studien.
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Bada intervjuerna dgde rum i familjens hem, en for foraldrarna trygg miljo, detta
forordas ocksa av Kvale & Brinkmann (2009). Att intervjua i hemmiljon blev denna
gang inte det basta ur forskningssyfte, barnen till informanterna befann sig i hemmet
vid tidpunkten for intervjun pa grund av symtom relaterade till den langvariga
sjukdomen. Detta kan ha paverkat intervjuerna genom att foraldern pa grund av oro
kring barnets vélbefinnande skulle kunna ha svart att fokusera pa sitt eget berattande.
Vi upplevde dock att bade positiva och negativa erfarenheter av varden presenterades
tydligt och att de besvarade fragor ingdende och detaljerat. Den ena intervjun fick
skjutas upp flera ganger da foraldern hindrades deltaga pa grund av barnets
hélsotillstand. Vid en fullskalig studie bor man tanka igenom majliga alternativ till
intervjumiljo.

| de intervjuer som gjordes kan tiden som gatt sedan utskrivning vara val lang. For
foraldrarna i pilotstudien hade det gatt cirka ett ar sedan det vardtillfalle da barnet
fatt sin diagnos. De hade latt att minnas detta vardtillfalle men i sin vilja att beratta
och beskriva blandade de &ven in mottagningsbesoken som féljt. I analysen har det
textmaterial som syftade till mottagningen exkluderats. | den fullskaliga studien
onskar vi darfor intervjua foraldrarna tidigare, cirka 3-6 manader efter diagnos, for
att om mojligt undvika att blanda in erfarenheter fran mottagningen.

En tydlig brist ses i intervjuguiden, denna behdver ses dver infor en fullskalig studie.
Att intervjua ar svart och kan bara laras genom erfarenhet. D3 var erfarenhet av att
intervjua var bristfallig, kan i efterhand ses att de 6ppna fragorna vi avsag stélla, ej
var tillrackligt 6ppna, likasa anvandes manga direkta fragor (Kvale & Brinkmann,
2009). Inte heller stalldes foljdfragor i tillracklig utstrackning. Infor analysen
exkluderades dock det textmaterial som svarade pé direkta fragor. Aterstende
material bedomdes vara tillrackligt for att testa analysmetoden och fa ett fylligt
resultat.

Da bada forfattarna under manga ar arbetat pa barnmedicinsk vardavdelning och har
erfarenhet av samarbete med familjen runt det sjuka barnet finns en forforstaelse till
amnet som avsetts att studera. Analysmetoden har beskrivits detaljerat men resultatet
kan ha paverkats da forfattarna anvant denna analysmetod for forsta gangen.
Giltigheten i studien bekraftas enligt Polit & Tatano Becks (2008) definition av en
noggrann beskrivning av analysprocessen och tydlig resultatredovisning som svarar
pa studiens syfte. Under analysarbetet har vi forsokt tygla den nya amneskunskap
som framkommit i tidigare forskning och en noggrannhet i att med hjalp av den
strukturerade analysmetoden bearbeta och analysera textmaterialet utifran studiens
syfte har skett. For att uppna trovardighet har vi gjort vart yttersta for att analysera
texten sa forutsattningslost som majligt, samt valt ut flera citat under respektive
kategori i den redovisade resultatdelen. Med hansyn till integritet och anonymitet har
citaten presenterats utan att precisera fran vilken intervju citatet ar hamtat. Till varje
underkategori finns dock citat representerade fran bada intervjuerna. Foraldrarnas
vetskap om att vi studerade till barnsjukskoterskor kan ocksa ha paverkat deras
beréttelser.

Tillforlitlighet uppnas genom att analysen genomfordes gemensamt for att
kontrollera samstammighet mellan helhet och delar. Resultatets 6verférbarhet till
andra sammanhang avgors utifran en tolkning av hela analysprocessens beskrivning
och darmed forutsattningar for att Overfora den till ett annat sammanhang (Lundman
& Hallgren Graneheim, 2008). Vi har visat att alla steg i analysprocessen &r
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genomforda men da vi dr nybdrjare inom detta forskningsomrade, anser vi det inte
lampligt att pilotstudiens resultat verfors till en stérre population.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet fran var pilotstudie stammer val 6verens med den forskning som tidigare
gjorts. Att forsta hur detta vardtillfalle erfars av fordldrarna, en tid dar de soker forsta
sin nya situation och skapa kontroll trots ett kdnsloméssigt kaos, hjalper oss inse hur
komplexa dessa vardsituationer kan bli. Arman & Rehnsfeldt (2006) beskriver just
denna k&nslomassiga stress som ett lidande, detta kan ta sig uttryck genom att
manniskan forsoker halla sig samman och medvetet kampar for att fa kontroll Gver
situationen och sina kénslor. En lidande manniska fokuserar pa nuet, framtiden
upplevs som oviss och ar inte méjlig att forsta.

Det som tydliggjorts da vi fokuserat pa foraldrarnas beskrivning fran det vardtillfalle
da deras barn far diagnos som innebar langvarig sjukdom, ar att foraldrarnas fulla
fokus &r pa barnet och att kanslorna som ror sig inom dem, upptar alla sinnen. Detta
kanslomassiga kaos gor det omojligt for foraldrarna att hantera all information som
ges. Darfor ar det viktigt att vardpersonalen inte ar for ivriga att delge information,
utan forsoker kanna av vad foréldrarna ar mottagliga for, vantar ut foraldrarnas
fragor och finns till som stod for familjen. Att som sjukskdterska prioritera vilken
information som &r nédvandig, nar och hur denna ska ges, blir viktigt for foréldrarnas
formaga att ta till sig kunskap under detta vardtillfalle. Dessa familjer foljs senare pa
mottagning och har mojlighet att fa ytterligare information dar.

Det som ocksa framkommer utifran foraldrarnas beskrivningar ar att vardtillfallet
aven innebér en tillgang till lakande resurser. Foraldrarna i pilotstudien hade
erfarenhet av att vardpersonalen tittade in ofta for att bedoma barnet och familjen, att
de blev val omhandertagna, att personalen tog sig tid. Samtidigt beskriver i
Hallstrom & Elander (2007) att foraldrar upplever att personalen agnar for lite tid pa
vardrummet och att de sjalva darfor har storst mojlighet att se forandringar i barnets
tillstand. Sett till dagens arbetsorganisation dar patientkontinuiteten inte alltid ar
prioriterad, kan det innebéra att foraldrarna ar de som forst ser forandringar i barnets
tillstand. De kanner barnet val och sjukskoterskan har inte alltid tillrackligt god
kannedom om barnets symtom och reaktioner. Utifran dessa forutsattningar blir det
annu viktigare att som vardpersonal ta tillvara, vardesatta och vara lyhord for
foraldrarnas kunskap om sitt barn.

Bade tidigare forskning och resultatet fran denna pilotstudie visar att det emotionella
stddet och omhandertagandet ar oerhort viktigt for fordldrarna under detta
vardtillfalle. 1 en tid dar korta vardtider 6nskas och arbetsbelastningen ofta ar hog, ar
det rimligt att sjukskoterskan ser patienten som forsta prioritet. | stressade situationer
kan det vara latt att bara fokusera pa medicinska "masten” och vélja bort den viktiga
omvardnaden. Det finns beskrivet att sjukskaterskor tycker det tar for mycket tid att
ta sig an familjerna, tid som kan anvéndas till andra uppgifter (Wright et.al. 2002).
Det som framkommit i var bakgrund visar dock att vardpersonalen kan orsaka ett
lidande och kranka foraldrarna genom att valja bort att se till eller lyssna pa dem
(Eriksson, 1994). Inom sjukskoterskeprofessionen kommer vi inte undan med enbart
den praktiska kunskapen. Kunskapen om det medicinska i varden ar bade god och
nodvandig, men i stravan att uppna en vard som patienten upplever som god, behover
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det medicinska stod av en vardande vard med helhetssyn (Arman & Rehnsfeldt,
2006).

Kasén (2002) beskriver den vardande relationen som asymmetrisk, sjukskaterskan
har mer makt och darmed storre ansvar &n patienten. Det &r darfor viktigt att
barnsjukskoterskan tanker pa hur hon anvéander sin position. Vart resultat starker att
det krévs en god vardrelation for att kunna identifiera lidande. Sjukskéterskan kan
bidra till att starka barnens sjalvkansla genom att ta fram och starka det normala hos
barnen, hjalpa familjen att acceptera situationen och hjélpa dem att utveckla framtida
strategier for att hantera problem relaterade till sjukdomen, detta kan inge hopp hos
bade barnet och foraldrarna (Venning et. al 2008). Detta stammer val 6verens med
Travelbees "att skapa hopp” (Travelbee, 1971), men aven det grundlaggande inom
vardvetenskapen. Att bekréfta familjen, se till deras vérdighet och identifiera deras
resurser och formagor for att hjalpa dem hantera det lidande som sjukdomen orsakar
(Eriksson, 1994). Vi instimmer med Wright & Leahey (2005), som menar att det
ofta ar tillrackligt att som sjukskoterska dgna familjerna sma stunder for att méta
deras behov, dessa stunder ar vél investerade. Detta 6verensstdimmer dven med
resultatet i foreliggande studie.

Bada foraldrarna i pilotstudien var generellt valdigt ndjda med den vard de fatt.
Utifran etiska aspekter kan man fundera pa om det &r lattare att lata sig intervjuas om
man ar n6jd med varden. Hallstrom & Elander (2007) beskriver hur foraldrar vill
vara till lags och darfor ger de svar till vardpersonalen som de tror forvantas av dem,
detta for att inte paverka den framtida varden for barnet. Det &r inte uteslutet att detta
géller dven i intervjusituation med forfattarna.

Slutsats

Att anvanda intervjuer som datainsamlingsmetod har gett rik information om det
amne vi avsett studera. Denna pilotstudie har varit av varde for att tydliggora vilka
behov foraldrar har vid vardtillfallet da deras barn fatt en diagnos som innebar
langvarig sjukdom. Foraldrars valbefinnande paverkas och darmed ocksa hela
familjens. De foraldrar vi moter behdver bekréftas i sin foraldraroll och starkas
genom att fa kunskap om den sjukdom barnet har och vad denna kommer att
innebé&ra for dem som familj. Pilotstudiens resultat starker den kunskap vi idag har
om vikten av familjefokuserad vard. Foraldrarna vill finnas till for sitt barn under
dess sjukhusvistelse. Deras fokus &r riktat mot barnet och att det ska fa ma bra.
Tankarna styrs av manga och starka kanslor vid tiden for diagnos och for att kunna ta
emot information krévs det att den ges stegvis och upprepade ganger. Kunskap
hjalper dem skapa kontroll i sin nya situation.

Arbetets foérdelning mellan forfattarna

| arbetet med bakgrunden har bada sokt artiklar och litteratur som forankrar vart syfte
i teorier, kunskap och tidigare forskning. Vi har med hjélp av det material vi funnit
sokt styrka vart problemomrade utifran vardvetenskapligt perspektiv. Teorier och
begrepp har vi delat upp och pa var sitt hall sokt beskriva, samt sammanfattat dessa
for att sedan fora ihop det material vi funnit. Till tidigare forskning gjorde vi forst
artikelsokningar tillsammans, de traffar vi trodde kunde svara mot vart syfte delade
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vi upp for att lasa igenom och sortera ut aktuellt material. Nya sékningar gjordes av
var och en av oss efterhand. De artiklar vi sedan kom att anvanda oss av i tidigare
forskning dr genomlasta av bada. Vi delade pa arbetet att skriva ner aktuellt innehall
fran artiklarna och sammanfarde sedan detta. Hela bakgrunden sags 6ver gemensamt
och innehallet diskuterades. For att fa en sammanhangande text i uppsatsen har en av
oss sett 6ver formuleringar och spraklig 6verensstammelse i hela arbetet, medan den
andra sammanstéllde metodavsnittet. Den litteratur som ligger till grund for anvénd
metod och etik &r dock lasta av bada. Tillsammans har vi sedan gjort var
innehallsanalys, skrivit resultatet, metoddiskussion samt resultatdiskussionen.
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Bilaga 1

GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

Foraldrars erfarenhet fran det vardtillfalle
da deras barn fatt diagnos av en langvarig sjukdom

Studiens bakgrund

Foraldrar till barn som insjuknar i sjukdom som visar sig vara langvarig, far ofta erfara ett
mycket intensivt forsta vardtillfalle. Genom forskningsintervjuer har det visat sig att foraldrar
da har olika behov och forvantningar. Som underlag for utveckling av sjukskoterskans
omvardnad till dessa foraldrar r kunskap om deras erfarenheter under detta vardtillfalle av
storsta vérde.

Syftet med foreliggande studie ar att beskriva foréldrars erfarenheter av sjukskoterskans
omvardnad vid vardtillfalle da deras barn far diagnos av en langvarig sjukdom.

Studiens genomfdrande

Studien bygger pa intervjuer som beraknas ta ca 30-40 minuter i ansprak. Under intervjun
kommer deltagarna att fa beratta om sina erfarenheter. Tidpunkten liksom plats for intervjun
bestammer deltagarna. Av praktiska skal kommer bandspelare att anvandas. Innehallet
kommer att skrivas ut till text som sedan ligger till grund for analysarbete och
resultatbearbetning. Textmaterialet kommer endast att anvandas for studiens andamal och
hanteringen av de uppgifter som intervjupersonerna lamnar regleras via Personuppgiftslagen
(SFS 1998:204). Intervjumaterialet kommer att behandlas sa att obehdriga personer inte kan ta
del av dem och enskilda personer kommer inte att kunna identifieras i texten. De inspelade
banden liksom de utskrivna texterna kommer att forvaras inlast i sakert forvar i tio ar for att
mojliggora granskning. Deltagande eller avbéjande av deltagande kommer inte att paverka
den framtida varden. Det ar en forhoppning att deltagandet inte ska upplevas obehagligt utan
att mojligheten till att beratta om sina erfarenheter upplevs som positivt.

Deltagandet ar frivilligt och kan nar som helst avbrytas utan angivande av skal. Ingen
ersattning kommer att utga for studien. Studieresultatet kommer att presenteras i en rapport
vid Goteborgs Universitet och forvantas vara klart i juni 2011 och de deltagare som sa 6nskar
kan da ta del av detta.

De personer som ar intresserade av att deltaga kommer att kontaktas av ansvariga for studien
under kommande vecka. Vid fragor om studien gar det att kontakta ansvariga, se nedan.

Ansvariga

Josefin Gustafson, leg. Sjukskdterska Maria Lonn, leg. Sjukskoterska
Tel: XXXX-XXXXXX Tel: XXXX-XXXXXX

Handledare

Barbro Lundblad
Lektor
Tel: XXX-XXXXXX



Bilaga 2

GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

SAMTYCKESFORMULAR

Foraldrars erfarenhet fran det vardtillfalle
da deras barn fatt diagnos av en langvarig sjukdom

Jag har tagit del av muntlig och skriftlig information géllande studien om foréldrars erfarenhet
fran det vardtillfalle da deras barn fatt diagnos av en langvarig sjukdom. Jag har fatt méjlighet
att stalla fragor om studien och fatt mina fragor besvarade. Jag har fatt information om att mitt
deltagande ar frivilligt och att jag nar som helst kan avbryta mitt deltagande.

Jag samtycker harmed till att delta i studien.

Ort/datum:

Underskrift:

Namnfortydligande:

Ansvariga for studien

Josefin Gustafson, leg. Sjukskdterska Maria Lonn, leg. Sjukskoterska
Tel: XXXX-XXXXXX Tel: XXXX-XXXXXX
Handledare

Barbro Lundblad
Lektor
Tel: XXX-XXXXXX



Bilaga 3

Intervjuguide

Inledande fraga

Vill du beréatta om det vardtillfalle da du fick definitivt besked om ditt barns diagnos .....

Fanns det utrymme for att uttrycka alla slags kanslor, i sa fall, hur sdg dessa
tillfallena ut?

Beratta om och ge garna exempel pa situationer dar du upplevt att vardpersonalen
forstod eller inte forstod er situation under denna vardtid.

1. Beratta om vad som var betydelsefullt for dig under denna vardtid.

Hur upplever du vardpersonalens bemétande under detta vartillfalle?

Upplevde du att vardpersonalen var mana om er som familj och ditt barn? Pa vilket
sétt visade sig detta?

Nar du hade fragor till vardpersonalen, gavs det mojlighet att stalla dem och fick du
dem besvarade?

Finns det ndgot som personalen sa eller gjorde som paverkade hur du sag pa ditt
barns sjukdom och framtiden med den?

Kan du beratta om frustrerande handelser under denna vardtid.

Beratta om forvantningar pa din foraldraroll du ként fran vardpersonalen under denna

vardtid.

Vilka uppgifter forvantades du géra med barnet, var dessa tydligt uttalade?

Pa vilket sétt tror du att personalen tog till vara den kunskap du som foralder har
om ditt barn?

Pa vilket satt kande du att du kunde vara med och paverka de beslut som togs
gallande varden av ditt barn?

Nu nér du haft en hel del kontakt med sjukvarden, hur skulle du beskriva att en

professionell personal ar.

Var det sa du upplevde att personalen pa avdelningen var?
Vad é&r det i de profesionella egenskaperna som gynnar er som familj och patient?
Kénde du fortroende for all vardpersonalen under vartillfallet?

Hur skulle du beskriva optimal vard for bade barn och féraldrar utifran ditt sett att
se?



5. Hur upplevde du personalens sétt att kommunicera och ge informationen pa?
e Var den samstdammig mellan olika personal?
e Var informationen relevant for den situation ni befann er i?
e Fick du information som var till nytta fér dig?
6. Hur skulle du beskriva dina tankar och kanslor infor utskrivningen fran avdelningen.

e Kan du beskriva hur ni férbereddes for att klara av att ta hand om ditt barn hemma.
Ge garna exempel.



