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FOOTPRINTS

One night a man had a dream. He dreamed he was
walking along the beach with the Lord. Across the sky
flashed scenes from his life. For each scene, he noticed
two sets of footprints in the sand; one belonged to him,

and the other to the Lord.

‘When the last scene of his life flashed before him, he
looked back at the footprints in the sand. He noticed that
many times along the path of his life there was only one
set of footprints. He also noticed that it happened at the
very lowest and saddest times in his life.

This really bothered him and he questioned the Lord
about it. “Lord, you said that once I decided to follow you,
you’d walk with me all the way. But I have noticed that
during the most troublesome times in my life, there is only
one set of footprints. I don”t understand why when I
needed you most you would leave me.”

The Lord replied, “My precious, precious child, I love you
and would never leave you. During your times of trial and
suffering, when you see only one set of footprints,
it was then that I carried you.”

Okdnd forfattare



FORORD
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IVA. Avhandlingen har vixt fram genom méten med barn och vardnadshavare som med
entusiasm delat med sig av sina upplevelser. Dessa moten har berort, forvanat och lart. Jag
vill tacka alla barn och vardnadshavare som gjort det mojligt att forverkliga den hir studien.
Jag vill ocksa rikta ett stort tack till alla avdelningschefer, sjukskoterskor och likare som dr
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dock inte varit hir idag utan ett stort antal personer som hjdlpt och stottat mig pa vagen.

Jag vill rikta ett stort och varmt tack till Professor Ingegerd Bergbom, min handledare, som
tidigt ledde mig in pa "forskarbanan”. Du har med outtréttligt talamod, engagemang och
aldrig svikande tro visat, hjdlpt och lett mig under arens gang. Din inspiration, humor och
grundldggande virderingar om livet och om forskning har varit starkande och avgorande i
manga situationer nér tron och hoppet sviktat. Du &r en enorm kunskaps- och
inspirationskélla, en vén for livet. Tack!

Jag vill ocksa tacka min bi-handledare Professor Ingrid Pramling Samuelsson som bidragit
med idéer och kunskap som givit avhandlingen en speciell och lite banbrytande karaktér. Du
har alltid stillt upp och snabbt kommit med kommentarer. Ett stort tack ocksa till min bi-
handledare Docent Anna-Lena Hellstrom som bidragit med virdefulla kommentarer och
kunskap bade vid skrivande av artikel och vid inskick for etisk provning. Jag vill ocksa rikta
ett tack till Cecilia Otterdahl for stor och tidsddande hjilp med att ringa och skriva till alla
Intensivvardsavdelningar i Sverige.

Till mina kollegor i forskarutbildningsgruppen vill jag rikta ett speciellt tack. Alla ni har varit
ett stort stod, bidragit med givande diskussioner och gemenskap, en gemenskap vilken jag
kommer att sakna! Ett speciellt tack till Mona Ringdal som hjélpt och stillt upp i alla lagen.
Tack Mona for alla trevliga sammankomster, utflykter, “bollningar” och for ditt engagemang.

Jag vill ocksa tacka alla vederborande pa Institutionen for vardvetenskap och hilsa for att jag
fick mojlighet att ga forskarutbildningen och for de ekonomiska forutsittningar jag erhallit.
Ett stort tack ocksa till "min” intensivvardsavdelning p4 SAS Bords som visat engagemang i
min utbildning och givit forutséttningar genom att bevilja tjdnstledighet.

Ett stort tack riktas ocksa till sprakgranskarna Jon Wood och Patrick O Malley som varit
oumbirliga vid dversittningar och granskning av det Engelska spraket.

For ekonomiskt bidrag i form av projektmedel och stipendium vill jag tacka FOU i Sodra
Alvsborg, ForeningsSparbankens Stiftelse for vetenskaplig forskning vid Boras och Skene
lasarett, Stiftelsen Fokus Boras, Stiftelsen Solstickan och Svensk Sjukskoterskeforening.

Till sist vill jag tacka mamma och pappa for ert standiga och aldrig sviktande stéd och som
gav mig gavan att tro pa mig sjilv, kimpa och klara av svara uppgifter, mina barn Emilia och
Elias for att ni hallit “tummarna” och aldrig tappat modet under perioder da mamma varit



avstingd fran familjevirlden och bara suttit vid datorn och som stindigt pamint mig om de
verkliga, mest viktiga virdena 1 livet, min bror och svégerska for att ni finns och sist, men inte
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ABSTRAKT

Syfte: Att undersoka och beskriva villkor och forutsittningar for minderariga barn att vara delaktiga
genom att besoka en nérstaende som vardas pa en intensivvardsavdelning (IVA) samt hur
vardnadshavarna upplever sitt barns besok och hur barnen sjdlva upplever det.

Bakgrund: Historiskt sett har intensivvardsavdelningar varit restriktiva till besok av nérstaende.
Under 1960-70 talet blev besokspolicys mindre restriktiv. Syskonbesok inom den pediatriska varden
ar idag en norm. Didremot dr minderéariga barns besok hos vuxna narstdende som vardas pa
intensivvardsavdelningar inte helt accepterat samtidigt som det i samhillet har vuxit fram en
instéllning att barn ska vara delaktiga i det som hiander familjen. Minderariga barns besok pa IVA dr
troligtvis avhingigt flera forhallanden och beslut. Stillningsstagandet till besok pa IVA kan vara mer
komplicerat @n pa andra sjukvardsinrittningar beroende pa patienternas allvarliga tillstand, intensiva
vard- och behandlingsinsatser samt teknisk apparatur och lokalméssiga forutsittningar.

Metod: I delstudie I - II anviindes en kvantitativ, beskrivande jamférande multicenterdesign dér 56
avdelningschefer respektive 161 sjukskoterskor och 130 likare besvarade ett frageformulér. I delstudie
IIT anvindes en kvantitativ, beskrivande design dir 30 vardnadshavare till barn som besokt en
nérstaende som vardas pa IVA besvarade ett frageformulér. I delstudie IV anvindes en hermeneutisk
ansats i kombination med en barnintervjumetodologi. Intervjutexter med 28 barn tolkades for att forsta
och beskriva barns upplevelser av att besoka en nirstaende som vardas pa IVA.

Resultat: Delstudierna visar att avdelningschefer, sjukskoterskor, likare och vardnadshavare som latit
barn besoka dr av den uppfattningen att barn ska fa besoka nirstaende som vardas pa IVA. Alla barn
tyckte att det var bra att de fick besoka sin nirstaende och inget barn sa att de angrade sitt besok. Det
som mojliggor eller hindrar barns besok var begriansade besokstider, avsaknad av policys/skriftliga
riktlinjer for besok, for information och bemétande och for vilka rad man kan ge till
nadrstaende/vardnadshavare. Andra hinder dr avsaknad av initiativ fran vardteamet till de nirstaende att
besoka, att sjukskoterskor och lidkare delvis har olika instillning till barns besok och att det dven finns
skillnader mellan lidkare och mellan sjukskoterskor. De vanligaste skédlen mot barns besok som
sjukskaterskor och ldkare angav var: patienten dr svart skadad/ser svart sjuk ut och ér illa tilltygad
utseendemadssigt (50 %); IVA omgivningen var skrimmande for barnet (50 %), infektionsrisken for
barnet (36 %) och for patienten (56 %). 23 % av lidkare och sjukskoterskor ansag att barn kan ta
psykisk skada av att besoka. De barn som besokte en nirstaende sade att de blev glada och lugnade av
att besoka och de tyckte det var skont att fa se och tréffa sin nirstaende. Nagra barn upplevde att de till
en borjan blev rddda men att de sen vande sig. Vardnadshavarna tyckte att besoket var bra, positivt
och ldrorikt for barnen och att det gav barnen insikt i den nirstaendes situation, dessutom uppgav de
att besoket verkade vara bra och positivt for barnets vélbefinnande och hélsa.

Sammanfattning: Avdelningschefer, sjukskoterskor och lidkare pa IVA, vardnadshavare som latit
barn besoka nirstaende som vardas pa IVA och de barn som besokt pa IVA ir positiva till barns
besok. Samtidigt finns det hinder for sadana besok och policys/riktlinjer for handhavande vid barns
besok saknas. Barn kan goras delaktiga i det som hinder familjen och den svart sjuke/skadade
nérstaende genom besok till den nérstaende pa IVA. Genom att besoka kan barnet i dessa
livsavgorande skeenden, kidnna delaktighet i det som hiander den sjuke/skadade nérstaende och
familjen och i detta finna en mening och ddarmed forstaelse av det som hdnder. Genom att barnen
kédnner sig betydelsefulla och delaktiga sa blir det friare att stilla fragor om t.ex. livet och om sorg och
dod. Pa det viset bidrar vardandet om det besokande barnet till att stotta familjen. Barnens delaktighet
genom besok kan didrmed bidra till en tillimpning av en mer familjeinriktad vard.

Keywords: critical care, intensive-care-unit, intensive-care-nursing, intensive-care-unit-policies,
visiting policies, visiting restrictions, visiting intensive care unit, visitors-to-patients, child, nurses,
physician, nursing, visiting experiences, parents” experiences, children’s experiences, children
visiting, attitudes, hermeneutics.
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INTRODUKTION

Fokus for avhandlingen &r barns delaktighet genom besok. Utgangsfragorna var; Far barn
besoka sin sjuka/skadade nirstdende som vardas pa en vuxen IVA' och vad ir det for orsaker
som mojliggor eller hindrar barnets besok? I arbetet som sjukskoterska pa en
intensivvardsavdelning blev det alltmer patagligt hur sdllan barn besokte sina nérstaende och
en undran vicktes om detta géllde generellt vid intensivvardsavdelningar i landet. Fragor
vicktes om varfor barnen inte kom och besokte. Utgangspunkterna for delstudierna handlade
saledes om barn far besoka och vad som hindrar och mojliggér deras besok. Den hir studien
handlar déirmed om villkor och forutsittningar for minderariga barn” att vara delaktiga genom
att besoka en nirstaende som vardas pa en intensivvardsavdelning samt hur vardnadshavarna
upplever sitt barns besok och hur barnen sjédlva upplever det. Nir det géller villkor och
forutséttningar sa avgrinsas studiens fokus till avdelningens
policys/riktlinjer/rekommendationer for barn som besokare, och sjukskoterskors och ldkares
instillning till besok av barn till patienter pa IVA. Denna fokusering och avgrinsning gors
darfor att policy for barns besok och vardarnas instéllning, argument och vardrutiner antas
indirekt paverka barns mojligheter att vara delaktiga i det som hinder familjen nér en
familjemedlem é&r svart sjuk/skadad och vardas pa IVA. Det andra antagandet ar att barn kan
goras delaktiga genom att besoka den nirstaende och att vardnadshavarnas instillning och
asikter samt barnens egna 6nskemal och tankar har en mer direkt inverkan pa barnens
mojligheter att vara delaktiga i det som sker inom och med familjen i samband med
familjemedlems sjukdom/skada. Det kan dock dven finnas andra sitt att gora barn delaktiga.
Nir det giller vardnadshavares upplevelser avgrinsas forskningsfokus till fragor som ror
barnets reaktioner i motet med den nérstaende i intensivvardsmiljon. En avgréinsning gors
gillande barns upplevelser av motet med den nirstaende i intensivvardsmiljon och inte till
tankar och funderingar som barnet har om den nirstaende efter besoket. Ddarmed antas det i
avhandlingen att det finns bade indirekta och direkta orsaker som inverkar pa om barnet ska
kunna bli delaktigt genom ett besok. Detta antagande baseras pa tankar och teorier om
familjeinriktad vard.

Kunskaper om barns delaktighet i samband med att nirstaende vardas pa IVA kan bidra till ett
mer effektivt omhéndertagande om nirstaende vilket kan bidra till bittre arbetsforhallanden
for personal som i sin tur ger mer tid och kraft till patienten. Barnets nédrvaro kan ocksa
kanske bidra till att patienten far kraft att kimpa for 6verlevnad och ddrmed till ett snabbare
tillfrisknande. Tankar om mojligheter till att paverka patientens tillfrisknande positivt finns
alltsa som grund. Kunskaper om barns delaktighet kan saledes komma bade patienten, de
nérstaende, personalen och de bestkande barnen till gagn.

PROBLEMOMRADE

Besok av barn till patienter pa IVA hinger samman med flera férhallanden och beslut. Barns
mojligheter till delaktighet beror bl.a. pa avdelningens policy, pa sjukskoterskornas och
ldkarnas instdllningar, pa vardnadshavarnas instillningar samt pa barnens egna tankar och
onskemal om besok. Det kan vara mer komplicerat for vardnadshavare, barn och de
professionella vardarna att ta stéllning till minderariga barns besok pa IVA én pa andra
sjukvardsinrattningar. Detta kan vara forknippat med patienternas allvarliga tillstand,

' Med intensivvéardsavdelning menas fortsittningsvis allmén intensivvéardsavdelning for vuxna patienter
* Med minderériga barn 0-17 &r menas barn som inte fyllt 18 ar och dirmed inte enligt Sveriges Rikes lag (Fb; 9
kap. paragraf 1) dr myndiga. I fortsdttningen anvinds ordet barn nir minderariga barn avses.
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intensiva vard- och behandlingsinsatser samt teknisk apparatur och lokalméssiga
forutsittningar.

Intensivvardsteamets medlemmar &r oftast vil medvetna om att patienter har barn som
nérstaende, och de flesta har en ambition att utveckla en familjeinriktad vard och att barn ska
vara delaktiga i det som hénder. Det kan emellertid vara svart att omsitta en familjeinriktad
vard i praxis beroende pa olika orsaker eller skél.

Besokstider och policy

Besoksbestimmelser kan vara utformade sa att mojligheterna for barns besok omojliggors
eller underlittas. Besokstiderna pa IVA har emellertid éndrats fran att ha varit mycket
restriktiva pa 60-talet till att betraktas som Oppna och flexibla under senare delen av 1990
talet (Titler & Walsh 1992). Avsikten med detta har varit att hjdlpa familjen anpassa sig och
klara av situationen och att underlitta for familjen att besoka d.v.s. det har funnits ett intresse
av att utveckla en mer familjeinriktad vard. En 6ppen besokspolicy, dir begrinsning av tiden
4r minimal och dir barn ir vilkomna som besokare, kan underlitta utdvandet av en sadan
vard, men inte alltid. Det kridvs mer dn 6ppna besokstider for fa en fungerande familjeinriktad
vard. Attityder till barns besok och formagan att klara av situationen hos de inblandade, hos
personalen och uppmérksamhet pa barnens egen vilja och 6nskan &r ocksa av stor vikt. I
Sverige dr besok till sjuka/skadade som vardas pa IVA liberal. Man séger sig ha en vilvillig
instéllning till besok dygnet om, men i praktiken rekommenderas besok dnda till vissa tider.
Orsaken till och hur detta aterspeglas i skrivna dokument, muntliga 6verenskommelser,
riktlinjer eller rutiner &r tidigare inte studerat. En samlad bild saknas alltsa.

Sjukskoterskors och likares synpunkter om barns besiok

Skrivna riktlinjer aterspeglar avdelningens officiella instéllning till barns besok. Darfor ar det
viktigt att undersoka vilken officiell instéllning det finns till barns besok pa IVA. Den hir
officiella instdllningen kan forvintas aterspeglas i sjukskoterskors och lidkares instéllning till
barns besok. Eftersom fordndringar inom hilso- och sjukvarden och i samhillet tycks ha skett
mot en mer 6ppen besokspolicy och indirekt dirmed en kanske mer familjeinriktad vard kan
det antas, att dessa fordndringar aterspeglas @ven i sjukskoterskors och ldkares instillning och
syn pa barns besok pa IVA. En intressant och angeldgen fraga ir saledes om sjukskoterskors
och lidkares instédllning till barns besok har fordndrats 1 takt med att besokspolicyn blivit
alltmer liberal och att anhoriga kan besoka patienter pa IVA dygnet om. En annan fraga dr om
fordndringar i synsittet pa barns delaktighet i det som hénder en familj i samhéllet i stort
(Pierce 1998) dven paverkat ldkare och sjukskoterskors synsitt och instéllning nir det géller
att tillata eller uppmuntra barns besok hos nirstaende som vardas pa IVA. Det ér darfor
intressant att undersoka vilka skil sjukskoterskor och ldkare for fram och om dessa i sa fall dr
baserade pa evidens d.v.s. bygger pa resultat fran forskning.

Ett annat problem ér att patienter och anhorigas 6nskemal om besok kan vara olika. Att
uppfylla badas 6nskemal och samtidigt ge patienten den vard den behover kan darfor ibland
bli en komplicerad utmaning for vardarna. Eftersom sjukskoterskans framsta uppgift enligt
Johnson (1988) dr att varda patienten och att se till patientens bésta kan ibland
meningsskiljaktigheter om vad som é&r bist for patienten mellan vardarna och nirstaende
uppsta. Manga sjukskoterskor kianner ocksa enligt Johnstone (1994) osikerhet infor
situationen och om vilka rad de ska ge till barn och vardnadshavare. Det kan ocksa vara sa att
sjukskoterskor och likare kidnner att ett barns besok tar for mycket tid eller att de inte ens har
haft en tanke pa att barnen ska eller kan involveras. Instidllningen till barns besok och nérvaro
hos patienter pa IVA kan ocksa vara olika beroende pa kultur och traditioner. Detta kan leda
till konflikter och ddrmed en negativ hallning infor en ”6ppen” besokspolicy. For vardarna &r
det alltid omvardnad om patienten som ir prioriterad, vard och behandling sker vanligtvis
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under press och i ett hogt tempo, och de maste ha kontroll 6ver bade patientens reaktioner och
tillstand och 6ver den tekniska utrustningen som patienten &r kopplad till for att kunna kidnna
sig sikra (jfr sjukskoterskors upplevelser av transporter av sma barn till och fran IVA, Hall
2001) och for att kanske rddda patientens liv.

Oftast har bade sjukskoterskor och likare gemensamt eller var for sig kontakt med de
anhoriga. Sjukskoterskor triffar oftast de nirstaende forst, vilket medfor att de maste ta hand
om sjidlva besoksproblemet och konsekvenserna av det, vilket enligt Clarke och Harrison
(2001) innebar engagemang, tid och stod at anhoriga och att samtidigt vara forsékrad om att
patienten far den tid och vard den ska ha. Ibland fragar sjukskoterskor likare om rad. Likare
tar hand om anhorigas fragor angaende patientens behandling och prognos och far da
samtidigt kanske fragor om barn far besoka den anhorige eller hur de skall gora med detta,
speciellt om barnet sjdlv vill besdka den anhorige. Bade sjukskoterskor och likare formedlar
saledes rad och rekommendationer till anhdriga om besok till patienter av nirstaende som ir
barn. Eftersom de dr medlemmar i ett team omkring patienten sa &r bade ldkares och
sjukskoterskors syn och uppfattningar pa barns besok viktiga for vilken instidllning som
tillampas eller formedlas till de nérstdende. Att man i teamet inte diskuterat hur man ska
forhalla sig till barns besok, och att man inte heller kinner till vriga teammedlemmars
instillning eller att man inte har utformade policys for barns besok som kan vara till hjélp for
sjukskoterskor och ldkares stéillningstagande pa avdelningen kan leda till svarigheter att
omsitta en familjeinriktad vard i praxis. En arbetssituation dir nagra i teamet har en viss
instdllning och andra motsatt instillning kan leda till osidkerhet och tvetydighet f6r bade
vardare, patient och bestkare och vardnadshavarna maste da sjélva ta stéllning till om de ska
tillata barnet att besoka eller inte besoka. Om vardarna dr uppmuntrande till barns besok sa
kan det innebira ett storre ansvar gentemot bade patient och besokare.

Likares synpunkter och instillning till barns besok och nérvaro hos nirstaende pa IVA har
tidigare inte studerats. Det dr okdnt om det finns nagra skillnader i sjuksk&terskors och lidkares
syn pa och instillning till besok av barn.

Vardnadshavarens synpunkter om barns besiok

Nir nérstaende, ofta ovintat och abrupt, drabbas av kritiskt allvarliga sjukdomstillstand eller
skador forindras livssituationen vanligtvis for resten av familjen/anhériga/nirstende’
(Nicholson m.fl. 1993). I samband med en familjemedlems allvarliga sjukdom/skada
forandras vardagliga rutiner och samspelet mellan de olika familjemedlemmarna. For de
vuxna nirstaende kan det vara svart att ta stédllning till om barnen ska fa besoka den
sjuke/skadade, om ett besok dr bra for barnet, och det kan finnas manga olika standpunkter
och asikter. Det kan ocksa vara svart att veta om barn 4r tillatna att besoka. En del kanske drar
sig for att fraga eftersom de tycker personalen har sa mycket att gora, och de vill inte stora.
De har kanske inte fatt stod for att 1ata barnet besoka, inte fatt adekvat information om att det
ar mojligt eller sa kanske ingen tagit initiativ till besoket. Kanske har vardnadshavarna sa
mycket att tinka pa och fullt upp med att sjilv klara situationen att barnen i den akuta
situationen gloms bort. En del tycker att barnen ska ha ett fint minne av den anhorige fore det
att den blev sjuk/skadad medan andra tycker, att det 4r viktigt att barnen far vara med i det
som hiénder och se var den nirstaende befinner sig (Goodall 1982), vilket da kanske innebar
besok pa IVA. Vilket beslut vardnadshavarna én fattar kan tankar och funderingar om detta
beslut var ritt aterkomma beroende pa barnets reaktioner och beteenden. Anhoriga kan
dessutom fundera pa, enligt Johnstone (1994), om det &r viktigt for barnet att triffa den
anhorige/narstaende och i sa fall vad det kan ha for konsekvenser for barnets framtid d.v.s.

3 Termerna anhérig och nirstdende kommer att anviindas omviixlande och med dessa termer avses bade att det
kan forekomma ett sliktskap men ocksa att det kan vara néra och fortroliga relationer mellan ménniskor utan
slaktskap
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ifall ett besok/inte besok pa IVA kan ge barnet psykiska problem senare i livet. Eftersom inte
nagra sadana studier gjorts finns inget svar pa fragan, om det &r bra eller inte. Genom att fa
kunskap om vardnadshavares upplevelser av sitt barns besok till svart sjuk/skadad nérstaende
som vardas pa IVA kan forutsittningarna for en familjeinriktad vard som inkluderar barns
delaktighet utvecklas. Sddana kunskaper dr nédvéndiga for att vardteamet skall kunna ge
adekvat information och besvara de nirstaendes fragor. Det dr dock alltid vardnadshavaren
som har det slutgiltiga avgorandet. Daremot kan vardarna stodja och bista vardnadshavarna i
deras beslut och vara 6ppna for diskussion med bade dessa och barnen.

Barns besok hos ndrstaende som vardas pa sjukhus

For barn som drabbas av att en nirstaende blivit allvarligt skadad eller sjuk kan situationen
innebdra en viss stress men situationen kan ocksa upplevas som traumatisk. Far barnet delta i
den situation familjen befinner sig i kan detta hindra uppkomst av fantasier om den nérstaende
och den nérstaendes situation som oftast dr vérre dn verkligheten. Kidnner barnet att det dr
delaktigt i situationen pabdorjas barnets bearbetning av det intrdffade snabbt, och ett
forebyggande av langvariga psykiska problem kan paborjas (Dyregrov 1997).
Intensivvardsmiljon skiljer sig fran andra vardavdelningar bl.a. genom att den &r
hogteknologisk. Den tekniska utrustningen kan upplevas som skrimmande och farlig
(Clifford 1986). Oforberedda barn kan dock uppleva métet med den anhorige och IVA
omgivningen som traumatiskt.

Det ar oklart om vem som tar initiativ till barnets besok, om det dr barnet sjélvt, eller om de
stills infor vardnadshavarens beslut, eller om det bestims av nagon annan. Detta kan bl.a.
bero pa barnets alder. Det kan ocksa diskuteras vilka reella valmojligheter barnet har eftersom
det inte 4r myndigt. Hur barnet upplever och uppfattar besdket beror pa manga faktorer, t.ex.
vuxnas stod och barnets tidigare erfarenheter av en liknande situation. Om vi inte vet hur barn
upplever besoket hos den nirstaende pa IV A kan inte heller omhéndertagandet om barnet nér
de kommer pa besok forbittras. Risken blir da att besoket utformas efter vuxnas asikter och
tankar, och barnens delaktighet kan ddrmed begrinsas. Barns upplevelser av att besoka svart
sjuk/skadad nérstaende pa IVA, hur de upplever att se den nérstaende och motet med
intensivvardsmiljon har hitintills inte varit foremal for studier inom vardvetenskap. Detta kan
delvis ha bidragit till att en mer familjeinriktad vard dér barnen ir inkluderade inte tycks ha
utvecklats i nagon storre utstrickning vid svenska intensivvardsavdelningar for vuxna
patienter.

AVHANDLINGENS INNEHALL OCH KUNSKAPSBIDRAG

Resultaten av studien kan utgora ett synliggérande av barns mojligheter till delaktighet och
barns delaktighet i samband med att en nérstaende vardas pa IVA. Delstudie I och II handlar
om intensivvardsavdelningarnas policys och argument f6r/mot barns besok av patient. De
kunskaper som erhalls beskriver vad som begrinsar/hindrar barnens delaktighet och mojlighet
till besok nar nérstaende vardas pa IVA. Dessa resultat kan leda till att [IVA:s policys ses 6ver
avseende besokstider och barns besok mot en mer familjeinriktad vard och att likare och
sjukskoterskor pa IVA diskuterar och medvetandegor sina synpunkter/instillningar. Genom
att fragan diskuteras kan det innebira att bade barnen och deras vardnadshavare ges en chans
att ta stillning till om barnet ska besoka eller inte, samt att de som besoker informeras av
lakare och sjukskoterskor pa ett adekvat sitt, och att adekvata rad och rekommendationer ges
till de minderarigas vardnadshavare. Detta kan leda till en mer familjeinriktad vard dér barnen
gors delaktiga, men det innebdr inte nodvindigtvis att barn skall besoka den sjuke/skadade
nérstaende pa IVA.
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Resultatet av delstudie IIT och IV bidrar till vardvetenskapliga kunskaper om delaktighet i ett
familjeinriktat vardperspektiv. De kunskaper som erhalls genom studien kan leda till att
barnens egna tankar, erfarenheter och funderingar beaktas och att minsta mojliga
lidande/skada uppstar i samband med besok till svart sjuk/skadad nirstaende som vardas pa
IVA. Kunskaper om barns delaktighet i samband med att nirstaende vardas pa IVA kan
komma bade patienten, de ndrstaende, personalen och de minderariga besokande barnen till
gagn. Om barn besoker sjuka/skadade nirstaende kan ett vil genomténkt vardande inkludera
att barnen blir vil forberedda infor motet med den sjuke/skadade, samt att vardnadshavarna
ges stod i sina beslut. Resultaten av studierna kan dven leda till att handlingsprogram for
underlittande av besok av barn till nirstaende pa IVA provas.

For att fa en helhetsbild 6ver hur studien fran att ha varit en fragestédllning utmynnat i
forskningsresultat och ett kunskapsbidrag till vardvetenskapen som diskuterats fram genom
resultaten, visas nedan problemomradet, de fyra delstudiernas huvudsakliga innehall,
involverade intensivvardsavdelningar, forskningspersoner, datainsamlingsmetod, analysmetod
och de fyra delstudiernas kunskapsbidrag (Figur 1).

Problemomrade
Barns delaktighet i den narstaendes och familjens situation genom besoék

Delstudie 1 Delstudie 2
Férekomst av policy Jamférelse mellan sjukskoéterskors . .
/riktlinjer / rekommendationer, och l&kares skél till att begransa barns Mydlﬁ M{Jd'ef‘ -
o N " L Beskrivning av vardnadshavarnas Beskrivning och forstaelse av barns
barn som besdkare, argument besok / inte begransa barns besok, eeEEeeT v S s sk EEReT 6w e b
for att begransa / ej begransa beskrivning av sjukskoterskors och ldkares pp pp

barns besék syn pa barns besok | |

[ Plats fér studien Plats f6r studien J

56 respektive 57 allmanna vuxen IVA 5 allmanna vuxen IVA

Forskningspersoner
291 sjukskoterskor / lakare

Forskningspersoner
28 barn

Forskningspersoner Forskningspersoner

56 avdelningschefer 30 vardnadshavare

Datainsamlingsmetod

Datainsamlingsmetod
Intervju

Datainsamlingsmetod
Frageformular

Frageformular

Analysmetod
Hermeneutisk ansats

Barnintervjumetodologi
]

Beskrivande och jamférande statistik Beskrivande statistik

Analysmetod ] Analysmetod

Resultat

Vardnadshavarna tyckte att
besdket var bra och larorikt for
barnet. Barnet tyckte att besoket
var "sként” och "konstigt”

Resultat

Identifiering av hinder

foér barns delaktighet genom
besdk pa IVA

hénder den sjuke/skadade narstdende och familien men

Besok kan bidra till att barn blir delaktiga i det som
samtidigt finns det hinder for en sadan delaktighet

[ Resultatet utgdr ett synliggérande foér behovet av en familjecentrerad vard pa IVA ]

Figur 1. Studiens upplédgg, design och samlade kunskapsbidrag.
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BAKGRUND

CENTRALA BEGREPP OCH FORETEELSER

Centrala begrepp och foreteelser av betydelse i forskningen &r; anhorig/nérstaende, familj,
besok pa sjukhus, policys och riktlinjer, den hogteknologiska intensivvardsmiljon, svar
sjukdom/skada och delaktighet. Hir nedan kommer dessa begrepp att beskrivas och belysas.

Anhdrig/niirstaende

Nirstaende kan enligt Leske (2003) definieras som en grupp méanniskor med en biologisk,
legitim eller social relation till den sjuke personen. En nirstaende kan ocksa vara en ménniska
som har djupa kénslor och intimitet i relationen med den sjuke vilket kan medfora att den
sjuke personen tillsammans med den nérstaende kidnner en sikerhet, harmoni och inre frid.
Enligt Bergbom och Askwall (2000) #r en nirstaende nagon som star en annan manniska néra
och som den sjuke kan tro och lita pa och som bryr sig om. Skillnaden mellan nérstaende och
anhorig dr att den nérstaende inte behover vara sldkt med den som &r sjuk. Orsaken till att
bada ben@mns i studien dr att begreppet nirstaende (nearest) inte dr vedertaget i alla linder
och att man darfor rekommenderar benimningen anhorig (relative). I den hér studien avses
narstaende bade med att det kan forekomma ett sldktskap sasom make/maka, fordldrar,
syskon, barn, barnbarn, kusiner eller annan sldkt, men ocksa att det kan vara nédra och
fortroliga relationer mellan ménniskor eller en person som &r viktig for den sjuke till exempel
en néra vin, arbetskamrat eller nagon som personen lever tillsammans med.

Familj

I Sverige vardas 90 000 patienter/ar pa IVA, d.v.s. cirka 1 % av befolkningen (Svensk
Intensivvardsregistrering, SIR, 2004), vilket innebér att ungefir lika manga familjer ber6rs. 1
det sa kallade ’postmoderna” samhillet (Hartman 1995) dr familjestrukturer ganska
komplexa. Familjer idag kan besta av mamma, pappa, barn, bonus-barn, plast
mammor/pappor, ensamstaende och av mor/farforildrar och andra sliktingar.
Mor/farfordldrar kan ha ett stort ansvar for barnen och kan vara vil sammansvetsade med
barnen och relationen dem emellan kan vara djup bl.a. eftersom mor/farfordldrar kanske ofta
far ta hand om barnbarnen efter skola eller dagis da forildrarna arbetar. Aven dagmammor
kan barnen ha en néra och god relation till.

Begreppet "familj" hiarstammar rent etymologiskt fran latinets familia, vilket betyder hushall,
inklusive tjanare och slikt, och som i sin tur harror fran famulus, vilket ocksa betyder just
tjanare (Svensk etymologisk ordbok 1957). Ordet som sadant syftade ursprungligen alltsa inte
pa kdrnfamiljen, vilket det pa senare tid i hog grad kommit att gora. Nir vi i vardagligt tal
sdager "familj" menar vi den heterosexuella kidrnfamiljen med mamma, pappa och ett par barn.
Andra familjekonstellationer har ocksa blivit vanligare sasom enfordldersfamiljen,
sambofamiljen och den homosexuella familjen (Hanson m.fl. 2005) men samtidigt ses ofta
kiarnfamiljen som det ideal andra familjeformer jimfors med. Nagon entydig innebord i
begreppet "familj" finns emellertid inte utan begreppet kan rymma alla kombinationer fran en
fordlder med ett barn till en storre sliktkrets. Exempel pa familj kan vara t.ex. den utvidgade
familjen (kdrnfamiljen samt anhoriga med blodsband), storfamiljen (som inkluderar far-
och/eller morforildrar och syskons kidrnfamiljer) och den polygama familjen (som inkluderar
flera makar). I den hir studien refereras begreppet “familj” i enlighet med Hanson m.fl.s
(2005) definition: "Family” refers to two or more individuals who depend on one another for
emotional, physical and economical support. The members of the family are self-defined”
(Hanson m.fl. 2005, sid 7). Familjen &r alltsa den som den sjélv sdger att den dr (Hanson m.fl.
2005).
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Besok pa sjukhus

Att besoka sjuka och doende &r for manga en 6nskan att fa vara néra den anhorige och inom
de stora religionerna en forpliktelse och skyldighet. Att visa kirlek till néstan &r ett av de
viktigaste kraven i bergspredikan (Matt. 5-7) och Jesus askadliggor denna kristna plikt i
liknelsen om den barmhértige samariten. Att vara barmhirtig dr en dygd (Religionslexikon
1996) och ordet dygd star for ett personligt karaktirsdrag som #r moraliskt eftertraktansvirt,
det dr en moralisk positiv kraft till ménskligt handlande. Under medeltiden talade man om sju
barmhirtighetsdygder dir att besoka de sjuka var en av dem. Ovriga sex
barmhirtighetsdygder var; att métta de hungrande, ge dryck at de torstande, kld de nakna, ge
harbérge at husvilla, besoka de fangna samt begrava de doda (Religionslexikon 1996).
Enligt Johansson m.fl. (2002) besoker anhoriga sina sjuka narstaende for att de tycker det
kénns viktigt att de dr tillsammans, de vill vara nidra och genom sin nérvaro klarar de av
allvaret i situationen (Meyers m.fl. 2000). Nirvarokinslan kan vara 6msesidig dir bade
patient och nérstaende kdnner att de vill vara tillsammans, men ocksa kanske for att markera
gruppsamhorighet. Anhoriga kan genom ett besok kdnna att de beskyddar och tar ansvar for
den sjuke, de vill hjdlpa, vara ett stod och kunna ge trost. De anhoriga kan uppleva att deras
nérvaro dr virdefull for den sjuke och att den ska paverka patientens tillfrisknande positivt
(Meyers m.fl. 2000). For personalen kan ett besok av anhdriga vara av betydelse for
forstaelsen av patientens oro och angest och for relationen gentemot anhoriga (Johnson 1994).
Ett besok pa sjukhus kan saledes betyda mycket for bade den besdkande, for andra
nérstaende, for personalen och for patienten.

Policys och riktlinjer

Riktlinjer dr néra relaterat till policys. En riktlinje dr ofta baserad pa verkligheten i en
organisations aktiviteter (Svenska Akademins Ordlista 2006) och den ger rekommendationer
till vad som kan goras i en given situation. Den ir inte for alltid fixerad utan flexibel och det
ar generellt accepterat att dndra i en riktlinje for att forbdttra den och for att den ska vara
passande i en viss situation (Access Homehealth 2003). Riktlinjer kan tolkas lite individuellt
men ska behandlas med fornuft (Wikipedia 2006).

Policys diaremot @r mer rigida och officiella, de dr inte flexibla och svarare att forandra
(Wikipedia 2006). Vanligtvis ér de baserade pa politiska bestimmelser och lagstiftning
(Svenska Akademins Ordlista 2006). En policy &r ett dokumenterat uttalande som definierar
vilka beslut eller handlingar som skall tas i en given situation och den tillater inga individuella
tolkningar (Access Homehealth 2003).

I den hér studien anvinds orden policy, riktlinjer och rekommendationer dirfor att de var de
mest kidnda och anvinda bendmningarna i tidigare studier. Policy valdes for att den star for
nagot som dr bestdmt och riktlinjer valdes for att det star for ndgot som man bor ritta sig efter
med mojligheter till modifikation. Tillsammans skulle de visa hur IV As besoksbestimmelser
var strukturerade, vilka de var, vad vardpersonalen handlade efter.

Den hégteknologiska intensivvardsmiljon

Den hogteknologiska intensivvardsmiljon dr for de flesta méanniskor enligt Bergbom Engberg
och Hallenberg (1981), Clifford (1986), Mann (1992) och Vint (2005a) annorlunda och
frimmande. Intensivvardsmiljon karaktériseras av en hog forekomst av apparater och annan
teknisk utrustning som anvénds i behandling och 6vervakning av patientens vitala funktioner
(Clifford 1986). Manga minniskor tror att ndr man vardas pa IVA sa dr man mycket svart
sjuk/skadad och kanske doende. Den hir uppfattningen kan grunda sig just pa denna hoga
forekomst av 6vervaknings- och behandlingsutrustning, samt att massmedia ofta ndimner IVA
i samband med tragiska olyckor, hindelser och ménniskors allvarliga medicinska tillstand. Pa
IVA finns personal med kanske annorlunda klddsel @n pa andra delar av sjukhuset och kanske
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dven de anhoriga i vissa situationer maste ha skyddskléddsel. Detta kan medféra att de
besokande kédnner sig osdkra. Den tekniska utrustningen begrinsar den anhoriges mojligheter
att fa kontakt med patienten t.ex. p.g.a. pagaende respiratorbehandling. Dessutom kan
kontakten forsvaras genom att patienten ar sederad och/eller medvetslos. Att inte kunna
samtala med patienten kan ocksa forstirka den anhoriges osikerhet och oro (Bergbom
Engberg & Hallenberg 1981). Behandlings-och vardatgérder pagar vanligtvis dygnet om och
det finns alltid en eller flera vardare ndrvarande i rummet for att kunna varda och 6vervaka
forandringar i patienternas medicinska tillstand. Vanligtvis dr patienterna séngliggande och
kan inte rora sig eller sa kan patienten vara sa svart skadad att utseendet &r fordndrat.
Intensivvardsmiljon dr utformad for att varda och behandla svart sjuka/skadade patienter och
for att kunna 6vervaka fordndringar i patientens tillstand. Det innebér att patientrummet 4r
byggt sa att det litt skall kunna ga att t.ex. ateruppliva patienter, fa plats med utrustning och
att plats finns runt patientens sidng for att kunna utfora de vardatgéirder som dr nédvéndiga.
Nirheten till och mojligheten till att se patienten fran sjukskoterskans arbetscentral ér viktig.
Manga idldre intensivvardsavdelningar dr dock inte enligt Stichler (2001) utformade med
tillrdckligt med enkelrum utan det ligger ofta manga patienter i samma rum. Ofta kan omradet
runt patientens sidng vara for litet och inte vil indelat sa att besokare far bra med plats. Mobler
t.ex. fatoljer eller nedfillbar sing, som ger besokare ett komfortabelt besok och vilkomnande
intryck finns heller inte alltid. Enligt Stichler (2001) strivar manga intensivvardsavdelningar
idag efter att astadkomma en storre yta runt patientens siang som kan anvéndas till utrustning
och omhéndertagande av anhériga.

Svar sjukdom eller skada

Med allvarlig sjukdom eller skada avses enligt Socialstyrelsen (2006) potentiellt livshotande
fysisk sjukdom/skada eller sjukdom/skada som riskerar att ge bestaende men och som har en
omfattande inverkan pa ménniskans hélsa (Coulter 2001). Oftast maste dessa patienter vardas
pa IVA som enligt SIR (2006) inte &r en vardplats utan en vardniva. For att en patient skall fa
klassas som en IVA patient maste vissa kriterier vara uppfyllda; patienten maste vara i behov
av avancerad overvakning, diagnostik eller behandling vid hotande eller manifest svikt i vitala
funktioner (SIR 2006). Vid svar sjukdom/skada dr oftast patienten oformogen att sjélv
tillfredstilla sina basala overlevnadsbehov (luft, vitska, mat, virme, somn, utsondring etc.)
och blir dirmed beroende av att vardpersonalen tillfredstiller dessa behov. Samspelet mellan
vardaren och patienten dr darfor av avgorande betydelse (Bergbom Engberg & Hallenberg
1981).

Att vara delaktig

Att vara/kédnna sig delaktig i bade den nérstaendes situation och i de fordndrade livssituationer
som familjen/védnner befinner sig i r lika viktigt for barn som for vuxna. Enligt Dyregrov
(1990) maste barn fa delta, de maste fa vara med och se det som hinder eftersom det
konkretiserar vad som hiént och gor det verkligt vilket &r viktigt for barnets vidare forstaelse
av det som skett. Halls barnet utanfor kan det kidnna utanforskap, radsla och skuldkéanslor. Nar
man &r delaktig sa dr man med, delaktighet &r saledes en typ av nirvaro t.ex. att dela
livsrummet och dela upplevelser. Med delaktighet menas ocksa att man deltar i en handling
(Svenska Akademins Ordlista 2006) och synonymer till delaktighet dr t.ex. att man &r
involverad, engagerad och intresserad (Palmer 1977). Att kiinna sig delaktig innebér oftast
nagot positivt och gott, d.v.s. vara en del i helheten, att fa dela med sig av sina egna tankar
och att ta del av andras och att inte kdnna sig utanfor utan inga i en gemenskap (Svenska
Akademins Ordlista 2006). Detta kan vara betydelsefullt for sjdlvkédnslan. Att vara delaktig
kan ddrmed vara vardande. For att uppna delaktighet krévs insikt, forstaelse, reflektion och
medkinsla (Eldh m.fl. 2004, Kiessling & Kjellgren 2004). Men, delaktighet kan ocksa vara
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nagot negativt som inte leder till nagot positivt eller gott t.ex. vid tvingad delaktighet eller
delaktighet vid brott (Svenska Akademins Ordlista 2006). Att dela har ocksa bl.a. den mindre
positiva betydelsen att man gar isir, att man delar pa sig. Om ménniskan upplever sig trasig
och inte hel eller om hon upplever ohilsa eller lidande kan hon ej dela. Delandet &r nérvaro
som leder till gemenskap och upplevelsen av en konkret/abstrakt ndrvaro av en betydelsefull
narstaende kan da innebdra att man upplever en gemenskap och att man dr delaktig. Att dela
ar dven att avsta d.v.s. att dela med sig (Eriksson 1987). For méanniskan &dr familjen/nirstaende
och senare i livet viannerna viktiga for att man skall lédra sig dela. Om man inte far mojlighet
att dela kan elakartad narcissism, fixering och osjilvstandighet (Nationalencyklopedins
ordbok 1995) utvecklas. Att inte fa vara delaktig kan betyda att man inte forstar, att man inte
har kontroll och att man inte dr bekriftad (Eldh m.fl. 2004). Om barnen ldmnas utanfor och
inte tas med i berdkningen nér t.ex. andra familjemedlemmar besoker patienten pa IVA kan de
uppleva sig utanfor familjegemenskapen och dirmed kan negativa kinslor av att bli utesluten
uppsta.

Det kan vara viktigt att man fragar barnet om det vill besoka samt genom sténdig information
gora barnet sa delaktig som det onskar. Barn ska inte behova kédnna sig utanfor eller bli
lamnade oinformerade. Enligt FN:s barnkonvention (1989) som handlar om barn och
ungdomars rittigheter ska barn tillfragas, de har ritt att sdga vad de tycker, barns asikter, tankar
och tro ska respekteras i alla beslut om sig, barn har ritt till information och samtidigt ska de
som bestdmmer om sadant som giller barn, forst och framst tinka pa barnets bista.

Att alla i familjen dr delaktiga och har vetskap om vad som hinder forenklar diskussionerna i
hemmet och kan bidra till samhorighet. Inget d6ljs for nagon och darfor uppstar inga falska
konstellationer och forstaelsen for andras fordndrade/avvikande upptradande okar.
Familjemedlemmarna kan da ocksa mer uppriktigt vara varandra till hjélp nér de &r ledsna,
oroliga eller angestfyllda, men ocksa dela glddje nér t ex den nérstaendes tillstand forbéttras.
Barn och den sjuke/skadade nérstaende kan genom besoket fa en mojlighet att fortsétta sina
relationer och for patienten kan det betyda att de kimpar for att Gverleva och/eller att de ocksa
far mojlighet att betyda nagot for barnet.

Nir barnen inte far tillfille att besdka, ndr de gloms bort eller inte gors delaktiga innebér detta
att en familjeinriktad vard inte erbjuds eller att den inte dr omsatt i praxis. Det innebér ocksa
att barnet inte far mojlighet att delta i sadant som ror den svart sjuke/skadade nérstaendes
tillstand och situation och som barnet dirmed kanske senare i livet far svart att tala om.

TIDIGARE FORSKNING

Sokord och databaser

I sokandet efter publicerade forskningsresultat som ror forskningsomradet har f6ljande
databaser anvints: CINAHL och PUBMED/MEDLINE.

De sokord som anviints ir: critical care, intensive-care-unit, intensive-care-nursing, intensive-
care-unit-policies, visiting policies, visiting restrictions, visiting intensive care unit, visitors-
to-patients, child, nurses, physician, nursing, visiting experiences, parents” experiences,
children visiting, attitudes, hermeneutics.

Besokstider och policy

Historiskt sett sa har intensivvardsavdelningar varit mycket restriktiva till besok av narstaende
och policys har varit utformade efter avdelningens behov och inte efter patienten och dess
familjs behov. Den storsta orsaken till begriansade besokstider var fran borjan att tillgodose
patienternas behov av vila. Andra bidragande orsaker har varit den hogt teknologiserade
vardmiljon och de svart sjuka/skadade patienterna som medfor att sjukskoterskan maste vara
fullt fokuserad pa patienten och dennes behov (Kirchhoff 1982). Fore 1960 fick inte anhoriga
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i United States of America besoka sina sjuka nérstaende som vardades pa sjukhus (Thalanany
m.fl. 2006) och ar 1962 rapporterade The United States Department of Health, Education and
Welfare att besok skulle vara begrinsat till 5 minuter per timme. Besoksbestammelser/policys
fordndrades dock under 1960 och 1970 talet nir man insag fordelarna med vuxna och barns
besok till ett sjukt barn/syskon. Studier som visat betydelsen av barns besok till ett sjukt
syskon har lett till att syskonbesok inom den pediatriska varden idag dr en norm (Johnson
1994). Motsigelsefullt dr dock att barns besok hos vuxna nirstaende som vardas pa IVA dnnu
inte dr vedertaget eller helt accepterat (Nicholson m.fl. 1993, Quinio m.fl. 2002). Adekvat
information och uppmuntran till att ta med barn pa besok ges inte enligt Clarke och Harrison
(2001). Vint (2005a, 2005b) har med hjdlp av frageformulir till intensivvardsavdelningar
studerat vad det finns for hjilp och stdd att fa ndar barn kommer som besokare. Resultaten
visar att det saknas policys som stoder och underlittar for barn att besoka nérstaende som
vardas pa IVA.

Trots att besoksbestimmelser/policys fordndrades under 1960 och 1970 till att vara mer 6ppna
bekriftar Kirchhoffs studier ar 1982 att situationen var densamma da som for 20 ar sedan och
Quinio m.fl. rapporterade ar 2002 att besok inklusive barns besok till IVA fortfarande var
begrinsat. De flesta IVA idag anser sig dock ha en 6ppen besokspolicy dér nirstaende dr
vilkomna pa besok nistan niar som helst, men i verkligheten fungerar inte detta alltid da
restriktioner av olika skil forekommer. Dessa skil kan vara att man fran avdelningens sida
Onskar besok bara pa vissa speciella tidpunkter, att dessa besok ska vara begriansade i tid samt
till antalet besokare och att enbart de ndrmaste i familjen ska fa besoka patienten. Barns besok
ar pa vissa stillen helt forbjudna medan andra avdelningar har restriktioner f6r barns besok
relaterat till barnets alder (Quinio m.fl. 2002). Hughes m.fl. fann ocksa ar 2004 att det bara
var 9 % av IVA som hade en officiell policy rérande hur man skulle ta hand om anhdériga.
Restriktioner som bygger pa antagandet att besok till svart sjuka patienter pa IVA dr en
stressfaktor for bade patienterna och medpatienterna och dédrmed ocksa negativt for patienters
tillfrisknande menar Heater (1985) &r icke-vetenskapligt. Kirchhoff (1982) menar i sin studie
att restriktionerna &r relaterade till vardpersonalens behov snarare dn patienters och
nérstaendes behov. Enligt Clark och Harrison (2001) respekteras inte patienters och deras
nérstaendes behov och rittigheter att vara tillsammans i en period av stress och kris nér
avdelningar anvinder sig av restriktiva besokspolicys. En orsak kan dock vara den fysiska
utformningen av avdelningen och patientrummen. Storleken pa rummet, hur manga patienter
som vardas i samma rum, placeringen av teknisk utrustning och utrymme for besokare &r
enligt Stichler (2001) av betydelse for en fungerande arbetssituation. Youngner m.fl. (1984)
menar dock att det i en hogteknologisk omgivning som hotar att dehumanisera patienten ir
viktigt med en 6ppen besokspolicy som en del i en humaniseringsprocess. For att spegla en
annan sida av besok sa har studier ocksa gjorts for att visa vikten av de besokandes monetira
utgifter och tidskostnad (Thalanany m.fl. 2006) bl. a. utgifter for resa och franvaro fran arbete.

Tidigare forskning har fokuserat pa vilka argument som finns for och emot besok (Kirchhoff
m.fl. 1985, Pottle 1988, Poole 1992, Simon m.fl. 1997), sjukskoterskors och annan
vardpersonals uppfattning av dessa argument (Cleveland 1994, Simon m.fl. 1997), hur
besokstiderna dr utformade (Gurley 1995) och vilka policys som finns for besokare (Quinio
m.fl. 2002). Fa studier har gjorts om vilka policys som finns avseende barns besok och i
Sverige finns inga sddana studier gjorda. Det finns heller ingen forskning som beskriver eller
har undersokt vilka argument som finns for och emot barns besok pa svenska allmidnna
intensivvardsavdelningar for vuxna eller hur manga barn som egentligen besoker sina
nérstaende och om det finns skillnader i policyn mellan olika intensivvardsavdelningar och
sjukhus.
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Sjukskoterskors och likares synpunkter om barns besok

Traditionellt sa har det varit sjukskoterskans uppgift att se till att restriktionerna som géller
besok till patienterna efterfoljts (Clarke & Harrison 2001). Skélen till restriktioner dr manga
och ofta &r dessa enligt Johnson (1994) baserade pa sjukskoterskors egna upplevelser och
asikter vilka vanligtvis inte ir baserade pa vetenskapliga fynd. Enligt Hanson m.fl. (2005)
begrinsas ménniskan i sitt sitt att tinka nir de handlar utifran sina egna erfarenhetsperspektiv.
Hanson m.fl. (2005) menar att vardarnas individuella sociala, kulturella samt andra
vardegrunder paverkar, och skall ocksa gora det, pa vilket sdtt man beméter och tar om hand
patientens nérstaende, men personliga erfarenheter far inte vara den enda grunden for deras
handlande. Personlig erfarenhet borde enligt Hanson m.fl. (2005) kombineras med beprévad
kunskap utifran teorier och forskning. Om inte, kan detta leda till att oriktig, motstridig och
missledande information ges till patientens nérstaende vilket dirmed kan betyda att de drar sig
for att ta med barn pa besok till den sjuke/skadade (Hanson m.fl. 2005). Sjukskoterskans
yrkesroll har forandrats d.v.s. forutom att varda patienten skall dven den nirstaende ges vard
och omtanke (Johnson 1994). Hardicre (2003) fann i sin kvalitativa studie att sjukskoterskor
forstar vikten av att ta hand om anhoriga som besoker pa [IVA men att de samtidigt kédnner sig
oforberedda for uppgiften och ofta kianner de att en del kolleger inte stoder ett sadant
handlande. O Malley m.fl. (1991) fann i en kvantitativ studie att de flesta IVA
sjukskoterskorna tyckte att de anhorigas behov var viktiga och att sjukskoterskor rankade
kognitiva familjebehov mer viktiga dn psykologiska, personliga och fysiska behov.
Nirstaende till patienter vinder sig vanligtvis till sjukskoterskan pa IVA for att fa rad om
barns besok. Sjukskoterskor dr dock enligt Wincek (1991) riadda for att fa for manga fragor
som dr svara att svara pa. En del sjukskoterskor anser att barnen tar for mycket tid fran
patienten och de kdnner sig osdkra pa vilka rad de ska ge till anhoriga (Pierce 1998) och
kommer barn oanmaélda 6kar sjukskoterskors stress (Halm & Titler 1990). Enligt Clarke och
Harrison (2001) har dock sjukskdterskan pa IVA mindre kunskap om barns fragor i samband
med besok hos sjuk/skadad anhorig dn vad t.ex. barnsjukskoterskan har. Titler m.fl. (1991)
menar att sjukskoterskans forstaelse/kunskap for de effekter som ett besok kan ha pa patienten
och de nirstaende, speciellt barn dr begrinsade och att de inte inser att barnen har speciella
behov.

Andra skal till att sjukskoterskor inte tillater barn att besoka kan enligt Biley m.fl. (1993),
Johnson (1994) och Clarke (2000) vara barnets alder, att de tror att ett besok kan leda till
fysiologiskt negativa effekter hos savil patient som barn, att ett besok kan stora varden av
patienten och 6ka infektionsrisken for bade patient och barn. Ytterligare skil var att
olycksrisken kunde 6ka pa grund av okontrollerbara och/eller ej 6vervakade barn samt att
besoket kan ge negativa effekter pa barnets hilsa.

Clarke (2000) har intervjuat 12 sjukskoterskor och utifran deras perspektiv beskrivit barns
besok pa IVA. Hon fann att det inte dr policys som bestimmer om barn skall besoka utan det
ar sjukskoterskor och vardnadshavare. Clarke (2000) menar att ofta sa nekar sjukskoterskor
barn att besoka p.g.a. infektionsrisken och skyller ofta pa denna for att skydda sig fran att ta
stdllning till om barnet ska besoka eller inte. Schwab m.fl. (1983), Craft m.fl. (1993) och
Simon m.fl. (1997) menar ocksa att de besokande barnen till sjukt syskon inte heller bidragit
till att arbetet pa avdelningen forsamrades och inte heller rapporterades i dessa studier nagra
incidenter p.g.a. syskonets nérvaro eller att barn adrar sig mer infektioner dn vuxna besokare
(Biley m.fl. 1993). Att sjukskoterskor végrar barn att besoka kan ocksa bero pa att de anser att
de vill skydda sig sjdlva for de krav, den stress och de kénslor som hor samman med ett
barnbesok. Soderstrom m.fl. (2003) fann i sin studie, dér de intervjuade 10 sjukskoterskor om
deras erfarenheter av besokare pa IVA, att sjukskoterskor upplevde sig ha lite tid med
anhoriga, att de var radda for att komma for nidra dem och att de hade problem med att etablera
en relation med dem. Sjukskoterskors rddsla infor situationen kan enligt Johnson (1994) bidra
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till att de hellre viljer att neka barnet att besoka. I Takman och Severinssons (2005)
kvantitativa studie om sjukskoterskors och ldkares uppfattning om anhorigas besok pa IVA
framkom att sjukskoterskor som sjdlva varit patienter involverade sig oftare i anhoriga én de
som inte varit patienter. Quinn m.fl.s (1996) studie visar dock att manga anhoriga inte helt
tillfredsstéllande fatt sina behov motta av sjukskoterskan. Studier finns som visar att anhorigas
nérvaro, speciellt de minderarigas, &r viktig for patienten (Chatham 1978, Heater 1985, Halm
& Titler 1990, Bergbom & Askwall 2000).

I tidigare forskning har barns besok pa IVA ur sjukskoterskans perspektiv studerats (Halm &
Titler 1990, Clarke 2000) men sjukskoterskans instéllning till och synpunkter pa barns besok
pa IVA ir inte studerat i Sverige och i ett internationellt perspektiv har inga studier
rapporterats sedan ar 2000. Likares uppfattning om barnbesok dr namnt i Halms och Titlers
(1990) studie men inte specifikt studerat. Det &r inte heller studerat om skillnader finns i
uppfattningar inom och mellan de tva professionerna.

Vardnadshavarens synpunkter om barns besok

Tidigare forskning visar att anhoriga kan undra om det dr viktigt for barnet att besoka och vad
det kan ha for konsekvenser for dem fortsattningsvis (Titler m.fl. 1991). I Halm och Titlers
(1990) studie fann man att familjemedlemmar tycker att barn 6ver 12 ar ska fa besoka och att
barns relation till den sjuke &r av betydelse. Goodall (1982) diskuterar vikten av att barn far se
och veta var den anhorige/nirstaende befinner sig och hur de ser ut nér de dr svart
sjuka/skadade. Barnen anses ma bittre av det, medan Titler m.fl. (1991) fann att anhoriga tror
att barnen mar psykiskt daligt av ett besok och far men for livet. Enligt Edwinson Mansson
och Enskir (2000) har vuxna en benigenhet att underskatta barns upplevelser 1 kris men
samtidigt vill fordldrar skydda sina barn mot smérta och forlust. Viljan fran de nirstaende att
skydda barnet fran hemska scener med sjuka och svart skadade ménniskor har visat sig vara
en av de storsta orsakerna till att de inte tillater barnet att besoka (Titler m.fl. 1991, Clarke
2000). Titler m.fl. (1991) diskuterar dock att barns kapacitet att forsta handelser kan vara
mycket storre #n deras kapacitet att visa att de forstatt. Vanligtvis har barnet redan sett, hort
och forstatt vad som har hént och fastdin man menar vil sa leder skyddandet av barnet till att
barnet blir lamnat med sina fantasier vilka ofta kan vara mer skraimmande @n verkligheten
(Lewandowski 1992, Pierce 1998). Det kan ocksa vara sa enligt Titler m.fl. (1991) att den
“friska” fordldern/nérstaende har nog med sin egen stress och angest och kénner att den inte
klarar av att hjédlpa och stodja barnet och dérfor inte initierar eller fragar om barnet vill besdka
den nirstaende. Monroe och Kraus (1996) menar att nérstaende inte ska behova kénna att de
sjdlva ska ta pa sig att ge barnen det stod de behdver utan att sjukskoterskan och andra
professionella ska arbeta och handla tillsammans med dem. De skall dock inte ta forédldrarnas
eller de nérstaendes plats. Familjemedlemmars engagemang nér nagon i familjen dr svart
sjuk/skadad kan ha stor betydelse for den drabbade (Lewandowski 1992, Bergbom & Askwall
2000), for familjen som helhet och for den enskilde individen (Hickey 1990, Titler m.fl.
1991).

Aven om tidigare forskning (Halm & Titler 1990, Titler m.fl. 1991) har studerat
vardnadshavares perspektiv pa om barn ska besoka eller inte saknas det kunskaper om
vardnadshavarnas upplevelser, synpunkter, erfarenheter och resonemang avseende sitt barns
besok hos en nérstaende som vardas pa IVA.

Barns besok hos ndrstaende som vardas pa sjukhus

Enligt Saigh (1991) kan barn traumatiseras bara genom att fa hora att en nérstaende drabbats
av en allvarlig sjukdom/skada. Poster och Bets (1987) menar att det &r viktigt att barn ska
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tillatas besoka en nérstaende som ir sjuk/skadad och som vardas pa IVA eftersom besoket
anses minska barnets ridsla, angest och missuppfattningar om patientens sjukdom/skada och
intensivvardsmiljon. Barn ska didremot inte tvingas till besok eftersom det enligt Shonkwiler
(1985) kan det fa negativa erfarenheter/upplevelser med angest och stress som foljd.
Lewandowski (1992), Johnson (1994), Pierce (1998) och Clarke och Harrison (2001)
beskriver strategier relaterade till alder om hur barn reagerar pa en narstaendes kritiska
sjukdom/skada och hur man kan ga tillviga om ett barn besoker pa IVA. Emellertid dr dessa
strategier utarbetade enbart utifran en syn pa barns mognad baserad pa alder samt kunskap
som erhallits i samband med syskons besok pa barnavdelningar. Dessa strategier grundas
alltsa inte pa kunskaper och forskning som bygger pa barns egna upplevelser och erfarenheter
av att besoka en nirstaende pa IVA.

Titler m.fl. (1991), Craft m.fl. (1993) och Nicholson m.fl. (1993) har studerat vilka effekter
barns besdk hos vuxna nérstaende som vardas pa IVA har pa barnet. De effekter som pavisats
ar en Okad forstaelse hos barnet, delaktighet och inblick i situationen samt att rddsla och
kinsla av skuld, separation, overgivenhet och hjidlploshet minskade. Andra effekter var att
besoket innebar en forsdkran om att den nérstaende var vid liv och att missuppfattningar om
bade den nirstaendes sjukdom och IVA-miljon minskade (Craft m.fl. 1993). I Nicholson
m.fl.s (1993) kvantitativa studie dir barnen fick information fore sitt besok fann man att dessa
barn hade en stérre minskning av negativt uppforande och emotionella beteendeforandringar
jamfort med de barn som inte fick besoka. Titler m.fl. (1991) fann i deras kvalitativa studie att
barn uppfattade sjukdom/skada hos sin nirstaende som ett hot vilket resulterade i starka
kénslor av sarbarhet och ridsla for fysisk sjukdom. Barnen var ocksa enligt Craft m.fl. (1993)
radda for att den nérstaende kunde do.

Om den sjuke/skadade &r ett syskon eller en vén kan, enligt Craft och Wyatt (1986), barnet
identifiera sig med honom/henne vilket kan leda till radsla for att sjilv bli sjuk/skadad.
Schwab m.fl. (1983), Craft m.fl. (1993) och Simon m.fl. (1993) visar att besékande barn till
ett syskon pa en neonatal avdelning inte visade nagra tecken pa ridsla, angest, emotionell
skada eller nagon annan psykologisk paverkan vare sig under eller efter besoket. Daremot
kunde Oehler och Vileisis (1990) 1 sin kvalitativa studie, dédr de intervjuade syskon som varit
pa besok hos ett nyfott syskon som vardades pa barn IVA, pavisa positiva effekter pa det
besokande barnet sasom: minskade somnproblem, minskat negativt beteende, minskade
kénslor av angest och ridsla, storre kunskap om det nya syskonet och hogre kinsla av att vara
en i familjen. Craft m.fl. (1993) menar att barn som har ett syskon som vardas pa sjukhus,
tycker att deras fordldrar behandlar dem annorlunda mot férut. De tyckte att de fick for lite
information om den sjuke. Att tycka sig ha for lite kunskap om sitt syskons sjukdom kan leda
till kédnslor av 6vergivenhet, ilska, forbittring, ledsenhet och skuld (Smardakiewicz m.fl.
2004), fordndringar i humoret, inatvindhet, en onskan om att vara ensam, svartsjuka och ett
regressivt beteende (Lewandowski 1992). Det kan ocksa, enligt Lewandowski (1992), leda till
forandrade beteenden sasom att barnet borjar suga pa tummen, babyliknande uppférande,
svarighet att hélla urinen, svarigheter att sova, mardrommar och dndrade matvanor, fysiska
symtom sasom huvudvirk, magont, fordndringar i skolprestationen sasom siamre betyg och
svarigheter att koncentrera sig, anti-sociala beteenden sasom foréndrat sprakbruk, lagbryteri
och stold. Nagra positiva fordndringar kan ocksa ses sasom okad sensitivitet och empati, 6kad
personlig vixt, 6kad kinsla av ansvar, sjadlvkompetens och egenvirde. Detta dr dock enligt
Johnstone (1994) effekter av att ha for lite kunskap om sitt syskons sjukdom och kan inte helt
jamforas med de effekter barnet far av att veta for lite om den vuxnes sjukdom/skada.

Enligt Craft m.fl. (1993) 6nskar barnen fa mer information om situationen runt den sjuke sa
att barnet inte tror att de genom sitt tinkande, 6nskningar eller uppférande orsakat den
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nérstaendes skada/sjukdom (Craft & Wyatt 1986). Barn har enligt Dyregrov (1997) och
Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) formaga att forsta bara det forklaras pa ett riktigt
sétt. Bristande information eller vetskap leder till kdnslor av radsla och skuld (Goodall 1982).
Nir barn vet att nagot dr fel och de inte far forklaring till det lamnas de at sina fantasier och
de forsoker sjdlva fundera ut vad som hiant/hdnder (Dyregrov 1997). Schwab m.fl. (1983)
menar att det kan vara vérre for barnet att forestilla sig vad som hént &@n att sjdlv se och Poster
och Betz (1987) menar att det kan vara viktigare for barnen att se var patienten finns @n att de
inte vet. Enligt Bowlby (1961, 1966) kan en separation mellan ett barn och forédlder 1 barnets
tidiga alder ha en negativ effekt och ett avgérande inflytande pa barnets hélsa i framtiden.
Baker m.fl. (1988) menar att for att kunna reducera sadana langsiktiga negativa effekter sa
maste barnet ges mer uppmirksamhet @n vanligt under den tid da den nérstaende &r svart sjuk.
Det ar viktigt att barnet far prata om situationen och sin oro (Havermans & Eiser 1994), far
socialt stod (Barrera m.fl. 2004) och information samt att sjukskoterskor/vardteamet har en
god relation till bade barnet och dess vardnadshavare (Edwinson Mansson 1992). Kénslor och
fragor som uppstatt i samband med besoket maste enligt Poster och Bets (1987) diskuteras
med barnet, vilket dven kan ge tillfélle for familjen att prata om barnets ridsla och angest.
Smith och Callery (2005) fann att barn mellan 7-11 ar dr kapabla till att identifiera sina egna
informationsbehov och att de pa det viset kan bidra till utveckling och ge kunskap om hur
barn ska tas om hand pa basta sitt.

Schwab m.fl. (1983) fann i sin kvalitativa studie att ett besok hos en svart sjuk patient pa [IVA
inte dr skadligt utan istéllet kan det vara vilgorande for barnet. Biley m.fl.s (1993) empiriska
studie, innefattande 107 IVA, visade att syskons besok till ett sjukt barn inte heller har visat
sig vara skadlig for vare sig det besokande syskonet eller det sjuka barnet. Fordldrar har dock
enligt Craft och Craft (1989) en tendens till att undervirdera vilken effekt situationen har pa
det friska syskonet. Detta kan bero pa att de inte har kunskap om barnets kognitiva formaga,
att de dr upptagna med det sjuka barnet eller att foridldrarna dr under stress. Craft m.fl. (1993)
fann i sin intervjustudie med barn att om barnet dr forberett for besoket hos den sjuka/skadade
fordldern pa IVA och i forvdg fatt information om vad hon/han forvintas se sa verkar det inte
som om de blir rddda for vad de ser. Clifford (1986) menar dock att den komplexa tekniska
utrustningen pa en IVA ér pataglig for nirstaende som hilsar pa och vistas ddr och den dr en
bidragande orsak till deras oro och angest och att det darfor dr viktigt att besokande barn
kinner sig sikra och trygga och att besoket blir en positiv upplevelse. Ar virdnadshavaren
enligt Edwinson Mansson (1992) lugn och avslappnad kénner sig troligtvis barnet trygg. En
viss forberedelse kan nérstaende fa genom att se/ ha sett sjukhusprogram pa TV men, enligt
Clifford (1986) kan det inte jamforas med att se svart sjuka/skadade nérstaende i verkligheten.
Schwab m.fl. (1983) fann i sin studie som inkluderade sma barn som hilsade pa sina nyfodda
syskon pa en neonatal intensivvardsavdelning att barnen blev distraherade men inte ridda av
alarmen d.v.s. de ljud som varnar om nagot &r fel pa patienten eller utrustningen eller om
medicinen som patienten far &r slut. Johnstone (1994) menar dock att besoka ett syskon eller
en vuxen nirstaende pa vuxen IVA kan upplevas helt annorlunda mot att besoka ett nyfott
syskon pa neonatalavdelning eller ett syskon som vardas pa en barnavdelning. Pediatriska
avdelningar har pa manga stillen utvecklat speciella handlingsprogram for syskon som
besokare. Om det finns motsvarande handlingsprogram for barn som besoker nérstaende pa
IVA ir inte kint.

Vardteamets kontakter med nérstaende och familjen #r inriktade pa de vuxna nérstaende
(Titler m.fl. 1991) eller pa syskon till ett sjukt barn (Montgomery m.fl. 1997). Barns behov av
att fa tréffa eller besoka sina forildrar, syskon eller andra nérstaende sldktingar som drabbats
av allvarlig sjukdom/skada och som vardas pa IVA har enligt Johnstone (1994) inte beaktats i
nagon storre utstrickning vare sig i praktiken eller i tidigare forskning. Tidigare forskning har
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studerat vilka effekter besoket har pa barnet (Titler m.fl. 1991, Craft m.fl. 1993, Nicholson
m.fl. 1993) samt barns besok utifran vuxnas perspektiv (Titler m.fl. 1991, Biley m.fl. 1993,
Clarke 2000). Det saknas emellertid kunskaper om barnens upplevelser av att besoka en
nérstaende som dr svart sjuk/skadad och som vardas pa IVA, samt hur de upplever den
miljon.

FORSTAELSERAM

Nedan beskrivs livsforstaelse, barns erfarenheter och tankevirld och familjeinriktad vard som
en forstaelseram. Forstaelseramen skall ses som en ram utifran vilka fynden fran delstudierna
diskuteras och forstas. Forfattarens forforstaelse utgors ocksa av denna forstaelseram, tidigare
erfarenheter fran bade yrkes- och privatlivet liksom kunskaper fran forskningsfiltet fran
tidigare och hir presenterad forskning. Redovisningen av forstaelseramen har bedomts som
viktig for att ldsaren sjilv skall kunna forhalla sig till och bedoma de tolkningar som gjorts
och den diskussion som fors baserade pa de fynd som gjorts i de fyra delstudierna.

LIVSFORSTAELSE

Tankar och kunskap om livsforstaelse utgor en forstaelseram for hur allvarlig/kritisk
sjukdom/skada drabbar inte bara den enskilda médnniskan utan dven manniskor i
dennas/dennes omgivning. I sadana sammanhang kan strukturer och organisationer, regler och
riktlinjer fa avgorande betydelse for hur det som hénder och har hint kan forstas och pa sikt
ges nagon form av mening. Policys och riktlinjer for narvaro och besok till den sjuke/skadade
som utformas av vardorganisationen och deras yrkesverksamma vard- och behandlingsteam
kan darfor savél stodja som motverka vardandet av alla de drabbade. Detta kan fa langtgaende
konsekvenser for de inblandade. Oavsett detta kommer héndelsen och situationen av att ha en
kritiskt sjuk/skadad att ha betydelse for alla drabbade och ddrmed fortséttningsvis inga i deras
livshistoria. Aven om vérdarnas intentioner 4r goda sisom att skydda och hjilpa patienten att
t.ex. fa vila och ro sa kan de nirstaende uppleva sig avvisade, bortmotade eller oviktiga
samtidigt som separationen mellan patient och de nérstaende kan upplevas smirtsam med oro
och kinslor av ovisshet infor livet och framtiden. Bade patientens och deras nirstaendes
tillvaro kan ha slagits i spillror och livet kan upplevas obegripligt. Vardandet i dessa
sammanhang maste utformas sa att det underlittar for de drabbade att inforliva det som hént
och aterfa meningssammanhang i livet som gor det mojligt att aterfa vilbefinnande och
upplevd hilsa.

Livsforstaelse handlar enligt Rehnsfeldt och Arman (2005) om vilken syn man har pa livet,
bade hur man forstar sitt liv i konkret mening i en situation men ocksa hur man abstrakt
forstar situationen i form av existentiella och ontologiskt/andliga upplevelser. Rehnsfeldt och
Armans tankar och resonemang om livsforstaelse baseras pa Logstrups (1994) tankegangar.
Livsforstaelsen kan ses som det naturliga, det universella hos ménniskan vilket utgér en grund
varifran hon forstar sin egen, patientens och den nérstaendes existentiella situation. Ett
livsavgorande skeende &dr nir personens trygghet och kontroll rycks undan dvs. vid storre eller
mindre forluster, vid fordndringar, olyckor, sjukdom eller dod. Vid livsavgdrande skeenden
paverkas livsforstaelsen, den kan till och med sittas ur spel vilket kan medfora ett slags
forstaelsemorker dir personen bara ser morker och dod. Hiandelsen och situationen att fa veta
om en nirstaendes akuta, svara sjukdom eller skada inklusive att besoka denne nérstaende pa
IVA kan forstas utifran Rehnsfeldt och Armans (2005) resonemang att dven barnen befinner
sig i ett livsavgorande skeende. Livet kan kidnnas oforutsidgbart, obegripligt och meningslost
och detta kan utmana deras syn pa livet d.v.s. deras livsforstaelse.
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Enligt Logstrup (1994) dar minniskor dmsesidigt beroende av varandra. I ett konstruktivt
beroendeforhallande lever vi i samforstand, respekterar varandra och hjélper varandra i
gemenskap. I svara livssituationer som en familjemedlems kritiska sjukdom/skada ir, kan
beroendeforhallanden fordndras och de inbordes relationerna sitts pa prov. Sadana hiandelser
paverkar ocksa livet och det inblandade barnets forstaelse av sitt liv. Livsforstaelse innebér ur
ett etiskt vardande perspektiv att vardaren soker lindra och hjdlpa utifran sin egen
livsforstaelse. En ménniskas livsforstaelse bildar en grund for vad hon sédger i ett samtal och
for hennes etiska forhallningssétt och handlande (Rehnsfeldt & Arman 2005). Rehnsfeldt
(1999) menar att livsforstaelsen dr given dven om vi bestimmer oss for den eller inte, men vi
har en mojlighet att begrunda livsforstaelsen och i och med det, mojligheten till ett aktivt
stillningstagande. Livsforstaelsen behover inte klés i religiosa termer utan kan ses som en
grund for tdnkande och handlingar. Om patienten inte upplever sig bli sedd som en "hel
ménniska” kan det resultera i upplevt vardlidande (Dahlberg 2002, Arman m.fl. 2004).
Lidande kan enligt Eriksson (1992, 2001) innebira dels en kroppslig smirta som erfars av
ménniskan som helhet och dels ett sjilsligt och andligt lidande. Vardande handlingar ska
enligt Rehnsfeldt och Arman (2005) leda till lindrat lidande och fornyad livsforstaelse. Det dr
av stor betydelse att vardaren i motet med nirstaende inklusive barn har mojlighet att forsta
deras lidande nir en nérstaende &r svart sjuk/skadad. Att lindra barnens lidande innebir att
mota dem i deras lidande och att respektera dem. Nir vardaren visar att de bryr sig om och att
de finns till hands kan lidandet minskas eller géras mer uthérdligt (Eriksson 1992, 2001).
Utan en livsforstaelseetik finns det en risk att policys, riktlinjer och rekommendationer
utformas att i forsta hand tjdna andra syften och motiv dn patientens och de nérstaendes bista.
Alla strukturer, processer och riktlinjer i vardverksamheten skall darfor utformas sa att de
tjanar syftet att ménniskan aterfar vilbefinnande och upplevd hilsa. I den hir avhandlingen
har tankarna om livsforstaelse och lidande redovisats for att synliggora bakomliggande
stravanden och tankegangar som har med detta vardande att gora.

Det kan ocksa finnas en risk att vardpersonalen forbiser barns och vardnadshavares
existentiella situation och upplevelser vilket skulle kunna leda till en icke vardande handling.
Livsforstaelsen blir enligt (Logstrup 1994) avgorande for hur andras liv tas tillvara och vilket
ansvar som vardaren tar och enligt Eriksson (1989) avgor ontologin pa vilket sitt en ménniska
forhaller sig till verkligheten. Den ontologiska livsforstaelseetik som genomsyrar en
avdelning och dess personal kan diarmed paverka forhallandet till barns besok. Tar man inte
hand om barn och ser dem, inte gor dem delaktiga utan negligerar dem kan det (Rehnsfeldt &
Arman 2005) betraktas som en form av icke-vardande eftersom barnet inte upplever att det &r
sedd som en "hel méanniska” vilket i sig leder till ett lidande. Ménniskan star alltid infor ett
avgorande i forhallande till livsforstaelsen och detta avgorande &r viktigt och oundvikligt i
motet med minniskor i livsavgorande skeenden eftersom dessa livsavgorande skeenden stéller
etiska krav pa den som vardar. I det dagliga livet kanske inte detta dr sa patagligt men om
man for in professionalitetsbegreppet i detta resonemang ar den aktiva reflektionen kring egen
livsforstaelse av stor betydelse for etiskt forhallningssitt och handlande (Rehnsfeldt 1999).
Det ontologiska i livsforstaelsen d.v.s. det universella i midnniskans visen dr ett annat
grundantagande i den hir avhandlingen eftersom detta bildar grunden for hur man forstar en
annans méanniskas existentiella situation. Hur man handlar i moétet med en annan ménniska
visar det etiska forhallningssitt man har. Enligt Kierkegaard (1963) bestar méanniskan av
kropp, sjdl och ande, dir anden ses som en syntes av kropp och sjdl. Andedimensionen
innefattar sjilens tankar, forestdllningar och kéinslor samt medvetenheten om kroppens behov
och lidande (Koskinen 1994). Minniskan ses alltsa som en helhet eller enhet (Eriksson 1987)
med ett system av olika funktioner som alla samverkar och dér helheten dr mer d&n summan av
alla delar. Ménniskan dr ocksa enligt Koskinen (1994) sin sociala identitet, hon &r historisk,
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biologisk, kulturell och andlig. Minniskan &r ocksa en tinkande och kénnande varelse med
odndlig potential for bade konstruktivt och destruktivt beteende. Enligt Socialstyrelsen (2005)
skall omvardnaden av patienter och deras nérstaende utga fran en humanistisk virdegrund och
omsorg och respekt skall visas for personens autonomi, integritet och virdighet
(Socialstyrelsen 2005). I den hér forskningen omfattas detta synsétt av méanniskans orubbliga
virde d.v.s. att alla ménniskor har lika virde oavsett livssituation. Ménniskan dr unik med
olika behov och livserfarenheter men behdver gemenskap med andra for att utvecklas. Varje
person dr fodd in i1 ett sammanhang med ett 6msesidigt beroende till andra. Médnniskan &r
ocksa fri men med ett ansvar, hon dr fornuftig och kan vilja mellan att gora bra och daliga
handlingar (Koskinen 1994).

BARNS ERFARENHETER OCH TANKEVARLD

Barn ténker och uppfattar virlden annorlunda &n vuxna, det vet vi alla, men vilka
konsekvenser barns sitt att tinka har i det dagliga livet och arbetet dr kanske inte lika vanligt
att man reflekterar 6ver (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000). Beroende pa barns
erfarenheter sa varierar barns sitt att tinka om ett speciellt innehall, barn uppfattar samma
situation pa olika sitt utifran erfarenhet. Det finns en utveckling i barns tinkande pa samma
sitt som det finns en utvecklingsgang i barns motoriska utveckling. Den tankemaissiga
utvecklingen har av tradition betecknats som avhingig av mognad men den tankemissiga
utvecklingen kan ocksa vara knuten till erfarenheter i vidare bemirkelse. De erfarenheter ett
barn skaffat sig har betydelse for hur de tinker. Tankeutvecklingen &r relaterad till innehall
och erfarenhet vilket innebir att barn natt olika langt i sin tankeutveckling (Feldman 1980,
1986, Pramling 1994). En forstaelse for en viss sak betyder alltsa inte att barnet dr smartare dn
andra utan att de fatt erfarenhet i fragan.

Piaget (1975) menar att barns motoriska och tankemaissiga utveckling ar relaterad till alder
och mognad. Men, i senare teorier om barns lirande har perspektivet pa barns lirande
fordndrats fran en mognadssyn mot ett socialt, kulturellt erfarenhetsperspektiv. Detta visar att
man inte bor invinta barns mognad eller fokusera pa barns brister istéillet framtrider
mojligheterna och det kompetenta barnet (Sommer 1997). I den hir avhandlingen utgar vi
fran tanken att barns tankemaissiga utveckling i storre utstrackning #r relaterad till erfarenheter
(Feldman 1980, 1986, Pramling 1994, Sommer 1997). Barns tidigare erfarenheter som t.ex.
nér de sett sjukhusprogram pa TV och andras eller egna berittelser eller erfarenheter fran
sjukhus eller sjukvard kan ha betydelse for hur besoket hos en nérstaende pa sjukhus upplevs.
Detta betyder att barn har en forstaelse med sig in i en situation eller skapar en utifran tidigare
erfarenheter. Att ge barn forutséttningar for att ldra sig betyder att man maste méta och
utmana barnets tankevirld, vilket betyder att man maste kunna forsta och tolka barnets varld
(Pramling 1988). Barn kan ocksa ldra genom eget aktivt engagemang (Doverborg & Pramling
Samuelsson 2000). Vardarnas uppgift kan darfor vara att aktivt strukturera och organisera
barns erfarenheter pa ett sadant sitt att de maste tdnka och dra egna slutsatser, att de far
tankeméssiga utmaningar som skapar forutsittningar for larande 1 den situationen som barnet
befinner sig i.

Manga situationer har strukturerats utifran vuxnas sitt att tinka och inte utifran barnens
erfarenhets eller tankevirld. Vill man ta reda pa vad och hur barn tinker och upplever saker
maste man stilla dem infor en situation dér de behover tinka for ofta dr det sa att bade barn
och vuxna tar mycket i vardagen forgivet och sjalvklart (Doverborg & Pramling Samuelsson
2000). Tillgangen till barns erfarenhetsvirld dr déarfér en nodvindig forutséttning for att
sjukvardspersonalen ska kunna na barnen och for att kunna vara dem till hjdlp. Detta innebér
att vardare maste utga fran barnets perspektiv och erfarenheter for att mota barnets
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funderingar och fragor men ocksa for att kunna ge information och anpassa detta efter barns
erfarenheter.

Fragor om livet

Eftersom studien handlar om barns besok pa IVA och for att ge en bakgrund till vad och hur
barn kan tdnka omkring fragor som ror livet ndmns detta kortfattat nedan. Detta kan
underlitta tolkningen av resultaten fran intervjuer som gjorts med barn.

Livsfragor dr mycket angeldgna for barn och det handlar om att ge forutséttningar for fragor
(Dahlberg m.fl. 1977). Livsfragor uppstar nér barn borjar reflektera ver sig sjdlva och den
livssituation som de befinner sig i for att forsta och finna mening i tillvaron, vilket enligt
Pramling m.fl. (1995) tillh6r det ménskliga livet. Hartman (1986) menar att barns fragor om
livet dr relaterat till en egen personlig livsaskadning d.v.s. barnets sitt att forsta tillvaron och
forhalla sig till denna eftersom det som sker i tillvaron alltid maste tolkas och forstas pa nagot
sdtt. Matthews (1982) menar att det dr naturligt for sma barn att filosofera kring tillvarons
gator. Han foresprakar former som bemota, acceptera, forsta och respektera och menar att
vuxna behirskar sprak och begrepp men att barn har spontanitet och blick for konstigheter
och motsédgelser och oftast kan och vill barn fora samtal om svara fragor. Fragorna dr himtade
ur en persons overtygelse och omvirldsorientering, med andra ord, det man tror och vet om
tillvaron. Den personliga livsaskadningen &r inte alltid reflekterande och medveten men den
finns hos alla dven hos sma barn. Den ér inte heller statisk utan den fordndras. De
forestidllningar man har i en situation hianger samman med forestédllningar i en annan
(Hartman 1986). Upplevelser vicker tankar och fragor och dessa visar ett behov att forsta och
finna mening i tillvaron.

Den vuxne ska inte definiera utan utga fran barnen och hjidlpa dem med att komma vidare
med att forsta och vidga sina erfarenheter (Pramling m.fl. 1995). Hur barnen formulerar sina
tankar dr beroende av deras mognad och sprakutveckling men deras formaga att engagera sig i
livsproblem ir inte beroende av alder (Hartman 1986). Ofta ir de fragor barnen stiller ett
uttryck for existentiella funderingar som vuxna inte alltid forstar (Hartman 1986). Det verkar
enligt Pramling m.fl. (1995) som om de vuxnas virderingar av barns upplevelser baseras pa
de egna personliga erfarenheterna istéllet for pa barnets. Det finns ocksa en risk enligt
Pramling m.fl. (1995) att barn som forsoker forsta sin omvirld begridnsas av vuxna i deras
ambition att skydda barnet fran allt ont (Pramling m.fl. 1995).

Logiskt resonemang kan enligt Lipman och Sharp (1978), Selander (1991) anvéindas som
redskap for sjdlvstidndighet. Om barn lér sig logiskt resonemang kan det hjidlpa dem till
kontroll av sitt eget liv. Detta kan ske i ett samtal dar barnen sjidlva uppticker motsidgelsefulla
idéer och sjilva ocksa tar stéllning till dem. Men, detta samtal maste da kopplas till barns
erfarenheter pa sa sitt att reflektionen eller det logiska resonemanget blir relevant for barnet.
Lipman menar att barns tankeprocess stimuleras av att man skapar tillfdllen for barnet att gora
egna reflektioner i stillet for att 6verfora nya kunskaper pa barnet (Selander 1991). Matthews
(1982) menar att Piaget undervérderar barns tinkande och dérfor ser han inte hur barn far
kunskap om verkligheten och hur de egentligen arbetar med klassiska filosofiska problem.
Bruning (1994) har vidareutvecklat Matthews tankar. Hon menar att genom att uppmuntra
barn att resonera, problematisera och motivera sina stillningstaganden stérks deras upplevelse
och reflektionsformaga. Tanken #r att barn ska uppna sjilvstandighet och att de ska utveckla
ett kritiskt tinkande som kan hjilpa dem till omdomesgilla stdllningstaganden 1 livet. Vuxnas
forhallningssitt till barn och deras fragor &r alltsa av betydelse for barns mojlighet att forsta
virlden.

29



Uppfattning av trauma, sorg och dod

Eftersom fokus i en av delstudierna &r barns upplevelser av motet med den nérstaende och
med intensivvardsmiljon och inte primirt med deras upplevelser av att ha en svart sjuk/skadad
nérstaende och dennes eventuella dod sa beskrivs barns reaktioner och upplevelser av detta i
relation till deras alder endast mycket kortfattat.

Barns uppfattning av trauma, sorg och dod anses relaterat till alder och mognad (Dyregrov
1990, 1997, Edwinson Mansson & Enskir 2000). Lewandowski (1992), Johnson (1994),
Pierce (1998), Clarke och Harrison (2001) beskriver hur barn i olika aldrar kan reagera nir de
har en nirstaende som vardas pa IVA, vad man ska tinka pa och hur man kan handla utifran
ett aldersrelaterat perspektiv.

Om barn enligt Dyregrov (1997) utsitts for ett trauma kan det paverka formagan att kinna
empati eller medkénsla, att tala starka kdnslor och formagan att uttrycka dem. Trauman kan
enligt Dyregrov (1997) under forskolearen paverka kénsloregleringen, sjilvstindigheten och
formagan att vara ndra andra méanniskor. Sma barn har svarare att forsta en akut fara men sa
lange foridldrarna haller sig lugna forblir barnen ganska obekymrade. Sma barn har ocksa firre
erfarenheter av att tolka héndelser, de dr benégna till magiskt tinkande och fantasier.
Dessutom ér det ofta de sma barnen som man pratar minst med och ibland gloms de helt
enkelt bort (Dyregrov 1997). Skolbarn forstar mer dn sma barn vad som hént och de har ocksa
bittre formaga att verbalisera, reflektera och sitta ord pa kinslor och tankar. Traumatiserade
barn har problem med att tinka pa sina kinslor och forsoker ofta géra nagon aktivitet for att
slippa tidnka pa eller uppleva kénslor. Skolbarn tinker ofta pa vem som har skuld till
hiindelsen och orittvisan i det som hint. Okad kognitiv mognad ger mojligheter till ckad
forstaclse men den ger ocksa mer angest for vad som kan hianda. Vinner har allt stérre
betydelse och riddslan for att betraktas som annorlunda gor att barn har det svarare att visa
kinslor eller att berdtta om sina tankar (Dyregrov 1997).

Ungdomar reagerar nistan likadant som vuxna, vanligtvis forstar de inneborden i vad som
skett. De kan uppleva mycket starka kinslor, men kan ocksa ha problem med att uttrycka
dem. Intensiteten av kédnslorna &r av barnslig kvalitet samtidigt som reflektionen 4r av vuxen
karaktir. Ofta forsoker tonaringen undertrycka reaktionerna eller att ge dem ett dramatiskt
uttryck men de kan ocksa bete sig sjalvdestruktivt for att slippa kdnna angest och tankar pa
smértsamma minnen. En kognitiv mognad gor att tonaringar har storre mojligheter till ett
abstrakt tdnkande och resonemang vilket kan medfora att tonaringen inte ldngre forebrar sig
sjalv men ocksa att de har hogre krav pa vad som kunde ha gjorts for att férhindra det
intriffade (Dyregrov 1997).

Nagra av de vanligaste reaktionerna pa sorg hos barn ir enligt Dyregrov (1990); angest, starka
minnen, somnsvarigheter, ledsenhet, ldngtan och saknad, vrede, skuld, skolsvarigheter och
kroppsliga smirtor. Barn kan utveckla en ridsla for att de ska hamna i samma situation som
den nirstaende och riadslan visar sig oftast vid sdnggaendet. Barn som inte far tillfille att
bearbeta traumatiska upplevelser far det svarare i sorgearbetet (Dyregrov 1990). Det tjdnar
inget till att halla saker dolda for barnen, man maste forklara sjukdom och dod 6ppet. Barnen
behover konkret och direkt fakta, da undviks forvirring och konstiga fantasier.

Enligt Edwinson Mansson och Enskér (2000) utvecklas barns forstaelse av doden parallellt
med den tankemissiga mognaden. Spadbarns uppfattning av déden dr mest kiinsloméssig, inte
intellektuell. Det spdda barnet kan enligt Edwinson Mansson och Enskér (2000) kidnna forlust
och utsitts barnet for ldngre separationer kan barnet paverkas djupt och bli kdnslig for
separationer senare i livet. Ar barnet nigra ar #ldre (2-4 ar) borjar en intellektuell forstielse
for vad dod ir att utvecklas, men man forstar inte dnnu helt vad det dr. Barn i denna alder tror
enligt Edwinson Mansson och Enskér (2000) att allt som ror sig ér vid liv och att allt som &r
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stilla sover eller sa dr det dott. Barn under fem ar uppfattar inte doden som nagot
stadigvarande, de kan dock @nda reagera starkt pa dodsfall (Dyregrov 1990). Barn som &r sex
ar grubblar mycket 6ver fragor om liv och dod och barnet stéller manga fragor om livet efter
detta. Forskolebarn har mycket fantasi, mycket dr magiskt och upplevelsen av vérlden dr
kdnslomissig (Edwinson Mansson & Enskir 2000) och deras formaga att beskriva olika
kénslor dr mindre jamfort med dldre barn (Dyregrov 1990). Barn i skolaldern ser en virld som
inte langre dr magisk och de vet att vi alla maste do en gang och denna insikt kan leda till
angest som uttrycker sig i dngslan eller panikartad skrick (Edwinson Mansson & Enskir
2000). I likhet med yngre barn &r de konkreta i sina tankar, vilket betyder att de behover
konkreta uttryck som stdd i sitt sorgearbete (Dyregrov 1990). Raundalen (1989) visar att barn
langt ner i forskolealdern klarar av att visa medkinsla och empati. Under tonarstiden pendlar
kinslorna och framf6rallt flickor visar mer kidnslomissiga reaktioner. Under denna tid har
barnet manga fragor om livet och doden bade filosofiska och teologiska. Tonaringar gor
sorgen mer privat, de soker stod hos vinner istéllet for hos vuxna anhdriga (Edwinson
Mansson & Enskir 2000, Dyregrov 1990).

FAMILJEINRIKTAD VARD

Tankar om barns delaktighet i det som hinder familjen nir en familjemedlem eller nérstaende
blir svart sjuk/skadad och vardas pa IVA baseras pa tankar och teorier om familjeinriktad
vard. Darfor beskrivs de centrala tankarna/idéerna i sadan vard hir. I den hér avhandlingen 4r
inte patienten 1 fokus men det finns en grundliggande tanke om att patientens situation och
tillstand kan paverkas av barns delaktighet i ett familjeinriktat perspektiv. Det betyder att
barnets och den nirstaendes relation kan paverkas av det som hént och hénder i samband med
den nirstaendes sjukdom/skada sasom om och pa vilket sitt besoket pa IVA kan bidra till att
relationen dem emellan uppritthalls, utvecklas och/eller blir gynnsam.

Traditionellt sett sa har den professionella varden mest fokuserat pa varden av den enskilda
patienten och vanligtvis inte pa patienten och dennes familj. I distriktsvarden och i den
pediatriska varden har emellertid en mer familjeinriktad vard utvecklats de senaste 20 aren
(Hanson m.fl. 2005). Familjeinriktad vard baseras pa antagandet att hélsa paverkar alla i
familjen, att hélsa och sjukdom &r familjehéndelser och att familjen influerar processen och
resultatet av sjukvardens insatser (Hanson m.fl. 2005). Familjeinriktad vard baseras pa
teoretiska antaganden och fynd fran forskning och vardarnas erfarenheter kan tillféra och
fordjupa denna teori men inte utan att den problematiseras.

Det finns olika inriktningar inom det som kallas for familjecentrerad eller familjeinriktad vard
dédr alla utgar fran kérnan att kunna erbjuda vardhandlingar till hela familjen som faller inom
ramen for omvardnad (Hanson m.fl. 2005). ”Familjen som kontext” dr en inriktning och
denna omvardnad kan riktas mot och fokuserar pa vérderingar och vard av individen dir
familjen #r kontext. Patienten dr i fokus och familjen i bakgrunden. De flesta vardteorier och
modeller har detta synsétt. Denna aspekt har anvédnds och anvédnds mycket inom pediatrisk
vard. En annan inriktning 4r ”Familjen som klient”. Har dr alla individer i en familj i
forgrunden, d.v.s. familjen, sett som summan av individuella familjemedlemmar, &r i
forgrunden och individerna i bakgrunden och familjen ses som summan av individuella
familjemedlemmar med fokus koncentrerat pa varje familjemedlem. ”Familjen som ett
system” dr en annan inriktning dér helheten dr storre an summan av delarna. Har &r det
interaktionen mellan familjemedlemmarna som &r det visentliga och inriktningen antyder att
nér nagot hinder med en familjemedlem sa blir 4ven de andra i familjen paverkade. Den
fjdrde och sista inriktningen dr ”"Familjen som en komponent 1 samhéllet” dir familjen ses
som en av manga olika institutioner i samhillet, familjen dr en grundpelare och ir en del av
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ett storre system i samhillet. Familjeinriktad vard tar hansyn till alla dessa fyra aspekterna i
vardandet vilket medfor att man ser bade till individen, familjen och samhillet i syfte att
forebygga, behalla och aterstilla hidlsan hos familjer (Hanson m.fl. 2005). Hilsa definieras hér
i enlighet med Virldshilsoorganisationen (WHO) dir hilsa r ett tillstand av fysiskt, psykiskt
och socialt vilbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom och svaghet. Denna definition
giller bade for den enskilde och for familjen (Hanson m.fl. 2005). Barnet fér sin syn pa hélsa
genom att lyssna, ta efter och ldra av omgivningen och grinsen mellan hilsa och ohilsa &r hur
barnet och dess omgivning tolkar samspelet. Vid tolkningen ges tillstandet ett namn och en
bestdmd atgérd vidtas och pa sa vis ldr sig barnet signalerna for att visa hélsa och sjukdom
(Edwinson Mansson & Enskir 2000). Den unga ménniskan upplever enligt Lindholm (1998)
hilsa ndr den kdnner att den har ett viarde och nir den besitter nagot i sitt liv som den upplever
ar vardefullt.

I den hér studien gors antagandet att alla i en familj paverkas och drabbas da nagon i familjen
blir sjuk/skadad. Familjen ses som ett system dér helheten ar stérre &n summan av delarna.
Nir nagot hinder med en familjemedlem sa blir 4ven de andra i familjen paverkade.
Foretridare for den hir inriktningen dr Cunningham (1978) och Barnhill (1979) och det dr
dynamiken d.v.s. stindigt pagaende inbordes forhallanden, interaktioner och 6msesidigt
beroende i och emellan familjen som &r det visentliga. Barnhill (1979) menar att dynamiken i
familjen indikeras av stindigt pagaende inbordes forhallanden i identitetsprocessen,
informationsprocessen, fordndringar och i rollstruktureringen som kan vara mer eller mindre
hdlsosamma/nyttiga. Barnhills (1979) teori kan ocksa anvindas pa professionella system
(Fagermoen 1997, Hall 2001) dédr dynamiken mellan professioner kan inkludera samma
inbordes forhallanden som i familjen vilka ocksa kan fungera mer eller mindre hélsosamt
(Hall 2001). Dynamiken mellan familjen och professioner inkluderar diremot virden som
altruism, ménsklig virdighet, intellektuell och personlig stimulering (Fagermoen 1997). I den
hir studien fordjupas/behandlas inte dynamiken ingaende utan antagandet gors att det finns en
dynamik inom familjen, mellan familjen och vardprofessioner och inom vardprofessionerna
som kan forhindra att familjeinriktad vard dir barnen &r inkluderade, praktiseras. Det gors
ddrmed ett antagande om att barn #r en del av familjen och att det som drabbar och paverkar
familjen drabbar dven barnen. Déarfor maste ocksa barnens mojligheter, i form av t.ex.
policys/riktlinjer och rekommendationer och sjukskoterskors och lidkares instillning till besok,
att forsta och vara delaktiga studeras nir en familjemedlem blir svart sjuk/skadad.

SYFTEN OCH FORSKNINGSFRAGOR

OVERGRIPANDE SYFTE

Det overgripande syftet dr att undersoka och beskriva villkor och forutsittningar for barn att
vara delaktiga genom att besoka en nérstaende som vardas pa en intensivvardsavdelning samt
hur vardnadshavarna upplever sitt barns besok och hur barnen sjidlva upplever det.

SYFTEN OCH FORSKNINGSFRAGOR FOR DELSTUDIERNA

Delstudie 1

Syftet i delstudie I var att kartligga svenska intensivvardsavdelningars policys/riktlinjer eller
rekommendationer om barns besok pa IVA samt frekvensen av dessa besok. Syftet var ocksa
att undersoka IV As skil till att begridnsa barns besok/inte begrinsa barns besok och om
vardnadshavare fragade om rad angdende barns besok samt om det fanns nagra skillnader
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gillande barns besok betriffande barnets alder, kon, typ av sjukhus och sjukhusets
geografiska lige.

¢ Vilka policys, riktlinjer eller reckommendationer foljer svenska IVA avdelningar?

e Hur vanligt forekommande &r det att barn besoker patienter pa IVA, vilken alder
och vilket kon har dessa barn?

e Vilka skil anvidnder IVA for att begrinsa barns besok/inte begrinsa barns besok?

e Finns det nagra skillnader mellan sjukhus beroende pa typ av sjukhus och/eller
sjukhusets geografiska plats?

Delstudie 11

Syftet i delstudie II var att beskriva och jimfora sjukskoterskors och ldkares skil till att
begrinsa barns besok/inte begrinsa barns besok till en nirstaende som vardas pa vuxen IVA
samt att beskriva sjukskoterskors och ldkares syn pa och 6verviganden vad giller barns
besok/inte besok till anhorig pa IVA.

e Vilka skil har sjukskoterskor och ldkare till att begriansa barns besok/inte begrdnsa
barns besok till en nédrstaende som vardas pa vuxen IVA?

e Finns det nagra skillnader mellan sjukskoterskors och ldkares skl till att begrinsa
barns besok/inte begrinsa barns besok?

e Vilken ir sjukskoterskors och lidkares syn pa och dverviganden vad géller barns
besok/inte besok till anhorig pa IVA?

Forskningsfragorna i delstudie II finns inte angivna i artikeln.

Delstudie 111

Syftet med delstudie III var att beskriva vardnadshavarnas upplevelser av sitt barns besok till
en sjuk eller skadad nérstaende som vardas pa en intensivvardsavdelning for vuxna och deras
tankar om besoket i relation till barnets hilsa och vilbefinnande. Syftet var ocksa att beskriva
nagra demografiska data samt uppgifter om vem som tog initiativ till barnets besok.

e Vilken alder hade de barn som besokte en nirstaende och, vilken relation hade

barnet till denne, samt hur linge varade besoket?

Vilken var forskningspersonernas alder, sociala situation och yrke?

Vem tog initiativ till barnets besok?

Vilka synpunkter och erfarenheter har vardnadshavarna av sitt barns besok?

Vad, enligt vardnadshavarna, intresserade och holl barnet sysselsatt under

besoket?

e Vilka erfarenheter har vardnadshavarna av personalens information och
bemotande/omvardnad av det besdkande barnet?

¢ Vilka funderingar har vardnadshavarna av besoket i relation till barnets hélsa och
vilbefinnande?

Delstudie 1V
Syftet med delstudie IV var att beskriva och forsta barns upplevelser av att besoka sin svart
sjuka/skadade nirstaende som vardas pa en vuxen IVA.

e Vilka upplevelser har barnen av att méta den nérstaende och IVA miljon?
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METOD

METODOLOGISKA OVERVAGANDEN

Avhandlingen bestar av tre kvantitativa studier och en kvalitativ studie. Detta uppldgg ansags
vara viktigt eftersom de tva forsta studierna skulle vara av en mer kartliggande karaktir om
barns besok pa IVA for att ta reda pa om barn blir delaktiga genom besdk eller inte och vad
det fanns for hinder for dessa besok. En strdvan fanns sen att fanga sa mycket synpunkter,
tankar och upplevelser som majligt av barns besok fran de personer som kan mojliggora eller
utgora ett hinder for barns delaktighet genom besok d.v.s. sjukskoterskor/ldkare och
vardnadshavare for att fa en bild av hur tankarna gar betriffande barns delaktighet genom
besok. Barnet sjidlv kan ocksa mojliggora eller utgora ett hinder for sin egen delaktighet
genom besok. Barnens egna upplevelser av besoket ansags vara av stor vikt for
stallningstaganden till besok/inte besok, samt for eventuella utvecklanden av specifika former
for omhéndertagande av och information till barn som bestkare. Den dvergripande
metodologiska ansatsen ér saledes hermeneutisk da en forstaelse for den problematik som
finns i forskningsomradet efterstriavas. En sadan forstaelse dr viktig for att bade fortsitta
kunskapssokandet som att foresla atgérder.

I delstudie I och II anvindes en kvantitativ, beskrivande (Polit m.fl. 2001) jamforande
multicenterstudiedesign (Altman 1995) for att fa kunskap om hur manga svenska,
intensivvardsavdelningar och sjukskoterskor och ldkare som tyckte nagot specifikt i en viss
fraga och for att sedan jamfora vissa av dessa. En sadan fraga var exempelvis vilka skl
for/emot barns besok som fanns hos sjukskoterskor och ldkare och hur vanligt forekommande
dessa skdl var och om det fanns skillnader mellan grupper eller avdelningar.

I delstudie III anviindes en kvantitativ, beskrivande design (Polit m.fl. 2001) dér tanken var att
fa kunskap om hur manga som tyckte nagot i en specifik fraga, t.ex. hur manga av
vardnadshavarna som tyckte att barn skulle fa besoka om den nérstaende var medvetslos och
hur utbredd en viss foreteelse/upplevelse var t.ex. hur manga som trodde att
intensivvardavdelningen var skrammande for barnet.

En beskrivande undersokningsmetod anvéndes i delstudie I, IT och III eftersom tanken med
dessa studier var att observera, beskriva och dokumentera, d.v.s. noggrant skildra
karaktéristika av personer, situationer och frekvenser av dessa (Polit m.fl. 2001).

Den kvantitativa forskningstraditionen sammankopplas med positivismen och kdnnetecknas
av att den dr analyserande och forklarande. Den baseras pa ett kausalt tinkande och strivar
efter att objektivt mita en foreteelse och att objektifiera en foreteelse. De undersokta blir
alltsa ett objekt (Popper 1965, Fahner 1980). Den kvantitativa undersokningsmetoden syftar
till att faststilla en kvantitet, d.v.s. den avser att méta hur mycket som finns av nagot eller av
en kvalitet som finns hos en viss foreteelse, vilket avsags i de forsta tre delstudierna. Den
kvantitativa metoden &r saledes inte konstruerad for att uppticka typiska kvaliteter hos
foreteelsen som studeras (Eneroth 1986). Delar studeras och helheten dr mindre intressant.
Utgangspunkten for tinkandet dr hypotetiskt deduktiv. Den vill pa basen av vilkontrollerade
studier gora uttalanden och orsak-verkan forhallanden gillande foreteelsen man studerar. Man
ar inte 1 allménhet intresserad av det subjektiva utan mer av det allmén-ménskliga, det som &r
typiskt for det som studeras, vilket ocksa var tanken i delstudie I, IT och III. Statistiska test
eller metoder anvinds for att analysera data och den kunskap man far fram kan generaliseras,
vilket var forhoppningen i de forsta tre delstudierna. Lagbundenheter och fakta géller mer
generellt och experimenten kan upprepas (Popper 1965, Fahner 1980). I den positivistiska
forskningstraditionen behover man inte spekulera i olika begrepps historia, bakgrund eller
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visen. Detta var heller inte visentligt for de forsta tre studierna. Man anvénder sig av strikta
hypoteser som testas for att sedan accepteras eller forkastas (Helenius 1990). Empirisk
forskning ar starkt forankrat i denna forskningstradition och med empirisk forskning menas
att man genom iakttagelser och slutledningar bygger upp kunskaper (Eneroth 1986). Men
empirisk forskning anvidnds dven inom den kvalitativa forskningstraditionen.

Den kvalitativa forskningstraditionen utgar fran en holistisk kunskapssyn. Man studerar storre
helheter eller foreteelser pa djupet och grundfragan &r vilka kvaliteter eller vilka egenskaper
den studerade foreteelsen har. I den fjiarde delstudien valdes en hermeneutisk ansats for att
fanga barns upplevelser, eftersom hermeneutikens avsikt &r att forsta och tolkning ar det
redskap som anvénds for att uppna forstaelse. En hermeneutisk tolkningssituation bor enligt
Gadamer (1997) bygga pa en forviantansfull oppenhet for att nagot skall hinda, att man later
en viarld 6ppna sig. Gadamer (1997) anser att hermeneutik inte dr en metod eftersom han
anser att ett sadant synsitt kan vara ett hinder for forstaelsen. Han anser ocksa att varje text
maste forstas utifran sin tid och att forforstaelsen ir en forutsittning for existensen och en
grund for var forstaelse att fa tillgang till de besokande barnens virld. Gadamer (1997) ser pa
minniskan som ett subjekt, historisk, inte utanfor historien eller virlden utan forbunden med
vérlden, tingen och med andra ménniskor, samt att mianniskan &r forstaende och tolkande till
sitt vasen. I den kvalitativa traditionen studeras inte rena begrepp eller foreteelser eftersom det
anses att man inte kan reducera begreppens meningsinnehall och att man inte heller kan
koppla ifran kontext dir de forekommer. Analysen gar ut pa att locka ut olika kvaliteter fran
data som sedan kanske grupperas. Kvaliteterna eller de meningsskapande faktorerna lyfts
fram eller ”stiger upp” ur materialet (Ruth 1991). Detta var relevant i delstudie IV eftersom
intensivvardsavdelningar som kontext dr speciella. Dataanalysen sker i forskarens hjdrna och
darfor sdger man att han maste ”leva med sitt material” och ldsa det om och om igen (Ruth
m.fl. 1989). En hermeneutisk tankegang &r att kvaliteten pa resultatet bestams av graden av
harmoni mellan del och helhet. I delstudie IV anvindes en kvalitativ metod med en
hermeneutisk ansats (Odman 1992) inspirerad av hermeneutisk filosofi (Gadamer 1997)
tillsammans med Doverborgs och Pramling Samuelssons (2000) barnintervju - metodologi
(modifierad) eftersom vi ville forsta och beskriva barns upplevelser av att besoka en
nérstaende som vardas pa IVA d.v.s. i en hogteknologisk vardmiljo.

BESKRIVNING AV DE INVOLVERADE INTENSIVVARDSAVDELNINGARNA

All datainsamling skedde via intensivvardsavdelningar vid regionsjukhus, ldnssjukhus och
lansdelssjukhus. Se oversikt tabell 1.

I delstudie I och II involverades 56 repektive 57 allminna intensivvardsavdelningar for vuxna
patienter beldgna i hela Sverige varav 30 sjukhus var beldgna i sodra Sverige, 14 i centrala
och 12 i norra Sverige. Sju var regionsjukhus, 22 ldnssjukhus och 26 respektive 27 var
lansdelssjukhus.

I delstudie III och IV involverades 5 intensivvardsavdelningar i Vistra Gotaland och
Smaland, varav 1 var regionsjukhus, 2 linssjukhus och 2 var lansdelssjukhus.

Kontakten med de vardnadshavare och barn som deltog i delstudie IIT och IV férmedlades via
dessa fem sistndmnda avdelningar. Alla intervjuerna med barnen genomfordes i deras
respektive hem.
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OVERSIKT OVER DELSTUDIERNA
De fyra delstudiernas huvudsakliga innehall, involverade intensivvardsavdelningar,
forskningspersoner, datainsamlingsmetod och analysmetod visas i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av avhandlingens olika delstudier.

Del - Huvudsakligt Involverade Forsknings- Data - Analys metod
studie innehall intensivvards-  personer insamlings
avdelningar metod
I Forekomst av 56 avdelningar 56 avdelnings Frage- Beskrivande
policy/riktlinjer/ pa — chefer formuldar  Statistik
rekommendation, regionsjukhus,
barn som besokare, ldnssjukhus, Jamforelser
argument for att lansdelssjukhus Chi-tva test,
begrinsa /ej Fishers' Exakta
begrinsa barns Test
besok
I Jamforelse mellan 57 avdelningar 291 (161 Frage - Beskrivande
sjukskoterskors och  pa sjukskoterskor, formuldr  Statistik
lakares skil till att  regionsjukhus, 130 ldkare)
begrinsa/inte lanssjukhus, Jamforelser
begrinsa barns lansdelssjukhus Chi-tva test,
besok, beskrivning Fishers' Exakta
av sjukskoterskors Test
och ldkares syn pa
barns besok
I Beskrivning av 5 avdelningar pa 30 vardnads — Frage — Beskrivande
vardnadshavarnas 1 regionsjukhus, havare formuldr  Statistik
upplevelser av sitt 2 lidnssjukhus, 2
barns besok hos lansdelssjukhus
nérstaende pa IVA
v Beskrivning och 5 avdelningar pa 28 barn Intervjuer Hermeneutisk
forstaelse av barns 1 regionsjukhus, (14 flickor, 14 ansats enligt
upplevelser av att 2 lanssjukhus, 2 pojkar) i Odman,
besoka nirstaende pa ldnsdelssjukhus — aldrarna 4-17ar inspirerad av
IVA Gadamer
Platsen dér tillsammans med
intervjuerna Doverborgs &
holls var 1 Pramling
forsknings- Samuelssons
personernas barnintervju -
hem. metodologi
(modifierad)
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URVAL AV FORSKNINGSPERSONER OCH INKLUSIONSKRITERIER

Vid studiernas genomforande fanns det 72 allménna intensivvardsavdelningar fér vuxna
patienter i Sverige (Socialstyrelsen 2002, Hélso- och sjukvardsinformationen 2002). Alla 72
forfragades per telefon om deltagande i studie I och II varefter 64 (89 %) accepterade
deltagande. Ett frageformulir (bil. 1) sdndes dérefter till de 64 avdelningarnas
avdelningschefer varav totalt 56 (88 %) svarade 1 delstudie I . Avdelningscheferna besvarade
frageformuldret som representanter for sin avdelning och inga demografiska data om
avdelningscheferna efterfragades. I delstudie II accepterade 57 (89 %) avdelningar
medverkan. Pa de hir 57 avdelningarna fragade avdelningschefen vilka sjukskoterskor och
likare pa avdelningen som kunde tdnka sig att delta i studien och av dessa valde
avdelningschefen sedan ut tre frivilliga sjukskoterskor respektive lidkare till att representera
varje avdelning (7-10 % av hela personalstyrkan, nattpersonal bortridknat). Av 384 mgjliga
respondenter svarade 291 (161 ssk, 130 ldkare) d.v.s. 76 % (bil. 2). Svarsfrekvensen fran
sjukskoterskorna och ldkarna var pa regionsjukhusen 93 %, ldnssjukhusen 88 % och
lansdelssjukhusen 84 %.

Inklusionskriterier for de bada delstudierna var; att respondenterna arbetade pa IVA, som
avdelningschef respektive likare eller sjukskoterska, att de kunde ldsa och skriva svenska och
att de givit informerat samtycke till att vara med i studien.

I delstudie III gjordes ett teoretiskt urval (Polit m.fl. 2001) av 30 vardnadshavare avseende
kon, alder, civilstand, utbildning/yrke, barnets relation till den sjuke som latit minderariga
barn besoka den sjuke eller skadade. Ett annat krav var att de skulle kunna tala och forsta
svenska samt att de givit informerat samtycke till medverkan i studien. De som accepterade
medverkan skulle fylla i ett fraigeformulér (bil. 3).

Det var IVA sjukskoterskorna som inbjod de 30 vardnadshavarna i olika aldrar och av olika
kon, yrke och social situation och med olika antal barn i olika aldrar i familjen. Alla de 30
inbjudna vardnadshavarna 6nskade att delta i studien och alla besvarade frageformuliret.
Malet var att samla in 50 vardnadshavare, men, fastén studien forldngdes till ett ar och tva
manader kunde bara 30 samlas in. Avdelningscheferna pa IV A rapporterade att det var fa barn
som besokte och att det var svart for sjukskoterskorna att fraga vardnadshavarna om de ville
delta i studien beroende pa att sjukskoterskorna kénde sig osdkra pa att fraga och att det var
tidskridvande.

I delstudie IV inbjods 29 barn varav 28 barn (14 flickor; 14 pojkar) i aldrarna 4-17 ar som
besokt sin svart sjuka/skadade nirstaende pa IVA deltog i en intervju. En flicka (alder oként)
ville inte vara med i studien eftersom hon hade blivit tvingad till att besdka av sina édldre
syskon och av personalen. Hennes upplevelser av besoket var inte positiva och anhoriga ville
skona henne fran att behova tinka pa detta igen. Dessa 28 var barn till 16 vardnadshavare i
delstudie III. Alla de 16 vardnadshavarnas barn som besokte deltog i delstudie IV. Det fanns
dock en strdvan att barnen skulle vara av olika alder, kon och ha olika slidktskap/relationer till
patienten.

Ett krav for inbjudan var; att barnet skulle ha besokt nirstaende pa IVA, att barnet inte skulle ha
besokt pa IVA tidigare, att barnet skulle vara i aldern O -17 ar, att barnet kunde tala svenska och
att barnet och vardnadshavare givit informerat samtycke till att vara med i studien.

Eftersom en hermeneutisk ansats anvénts sa dr ambitionen att beskriva det som tolkats och
forstas av barnens upplevelser sa nyansrikt som mojligt utan att relatera detta till barnens
alder, kon, mognadsgrad, tidigare erfarenheter eller om den nérstaende dog eller 6verlevde.
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PRESENTATION AV FORSKNINGSPERSONERNA
Nagra karaktiristika for de medverkande forskningspersonerna i delstudie II och 111
presenteras i tabell 2.

Tabell 2. Demografisk data for forskningspersonerna i delstudie IT och III.

Demografisk data Sjukskoterska/ Vardnadshavare
Lakare (n=30)
(n=291)
Antal kvinnliga/manliga 161 (55 %)/130 (46 %) |26 (87 %)/4 (13 %)
forskningspersoner
Forskningspersonernas medelalder (SD) |40.95/45.9 ar 37.8 ar
(SD 6.45/7.2) (SD 8.0)
Social situation
Gift 172 (59 %) 17 (57 %)
Ensamstaende 42 (14 %) 3(10 %)
Sambo 62 (21 %) 9 (30 %)
Annan 14 (5 %) 13 %)
Yrke
Sjukvardspersonal 291 (100 %) 10 (33 %)
Akademisk utbildning (ej vard) 6 (20 %)
Annan utbildning (ej vard, ej akademisk) 14 (47 %)
Genomsnittlig intensivvardserfarenhet 13/14.4 ar
(SD 6.2/8.05)

Antalet forskningspersoner med barn i 107(66 %)/105(81 %) 30
familjen

DATAINSAMLINGSMETODER OCH TILLVAGAGANGSSATT

Tva datainsamlingsmetoder har anvints; frageformulér och intervju. Som ett hjdlpmedel vid
intervjuerna med barn anvindes i vid nagra tillfdllen teckningar som barnet ritade for att
beskriva sitt besok hos den nirstaende pa IVA, men dessa teckningar utgor endast hjalpmedel

for att kunna genomfora intervjun eller samtalet med barnet (Doverborg & Pramling
Samuelsson 2000).

Frageformulir

I delstudierna I, II och III anvindes tre olika frageformuldr som hade utvecklats av forfattarna
(SK, IB) eftersom inga passande validerade, standardiserade instrument fanns att tillga. Inga
enstaka fenomen #r mitta i de tre delstudierna och salunda ir inte frageformuléren
mitinstrument som syftar till att méta ett fenomen med all dess karaktiristik (Polit m.fl.
2001).

Frageformularet i delstudie I (bil.1) var utformat for att fa svar pa fragor géllande férekomsten
av barns besok, policys/riktlinjer, vardnadshavares fragor om rad, besokstider och orsaker till
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att inte lata barn besoka/lata barn besoka. Demografisk data, sasom geografisk lokalisation,
typ av sjukhus var inkluderat i formuldret. Frageformuléret bestod av 20 fragor (8 6ppna, 4
halvoppna, 8 pa forhand bestdimda svarsalternativ) vilka var baserade pa resultat och
diskussioner fran tidigare studier (Lewandowski 1992, Biley m.fl. 1993, Nicholson m.fl.
1993, Johnson 1994, Johnstone 1994, Pierce 1998, Clarke 2000, Clarke & Harrison 2001) och
av forfattarnas egna tidigare erfarenheter. Innehéllsvaliditet var dirmed nadd d.v.s. den
tillforlitlighet med vilken ett métinstrument representerar innehallet inom det omrade
maétningen avser (Polit m.fl. 2001). De 6ppna fragorna och plats for kommentarer for varje
fraga anvindes for att ge respondenten mdojlighet att forklara sina svar. Frageformuléret var
kodat sa att bade sjukhusets typ och geografiska lokalisation kunde antecknas.

For att testa frageformuléret reliabilitet (Burns & Grove 2001), for att ha mojligheter till att
forbittra det och for att undersdka om det var anvindbart (Polit m.fl. 2001) genomférdes en
pilotstudie dér sju avdelningschefer fran fem allménna IVA deltog: ett regionsjukhus (tva
avdelningschefer), tva ldnssjukhus (tre avdelningschefer) och tva ldnsdelssjukhus (tva
avdelningschefer) alla beldgna i sodra Sverige. Alla sju inbjudna avdelningschefer besvarade
frageformuliret, efter det att de fatt muntlig och skriftlig information om studien och efter det
att klinikchefen givit skriftlig medgivan till medverkan i studien. Avsikten med pilotstudien
var ocksa att undersoka om fragorna var entydiga, klart stéllda, relevanta och litta att forsta.
Frageformuliret kunde besvaras pa 10-15 minuter och direfter diskuterades alla fragor i
relation till om de var relevanta och klara. Nagra grammatiska och vokabuldra dndringar
gjordes och en ny fraga om statistik fors pa antalet barn som besokare utformades vilken
inkluderades i det slutgiltiga frageformulidret. Alla sju respondenterna var sedan inkluderade i
studien och forfragades saledes om att besvara det slutgiltiga frageformuliret, vilket de ocksa
gjorde. Det slutgiltiga frageformulirets reliabilitet testades sedan med ett test re-test, dir 8
sjukskoterskor med nagon typ av chefsbefattning deltog, for att kunna faststilla fragornas
stabilitet. Reliabilitetskoefficienten var .92 vilket &r bra enligt Polit m.fl. (2001).

Fore det att frageformulédren séndes ut till de IVA som var intresserade av medverkan
kontaktades varje IVAs avdelningschef per telefon for fa muntlig information om studien och
for att konfirmera en medverkan. Skriftlig inbjudan och information samt frageformuléret
sindes direfter till avdelningscheferna. Frageformuldret skulle besvaras och skickas tillbaka i
ett forbetalt kuvert inom tva veckor. Om frageformuléret inte inkommit efter dessa tva
veckor, skickades avdelningschefen sammanlagt tva paminnelser.

I delstudie II var frageformulérets syfte att beskriva orsaker och 6verviganden for och emot
barns besok. Frageformuliret bestod av fragor som innefattade sjukskoterskor och ldkares
instillning till barn som besokare pa IVA. Demografisk data, sasom geografisk lokalisation,
typ av sjukhus, alder, kon, social situation, barn i familjen, yrke och yrkeserfarenhet i
intensivvard var inkluderat i formuléret. Frageformuliret (bil. 2) bestod av 12 fragor (2 6ppna,
6 halvoppna, 4 med pa forhand bestimda svarsalternativ) vilka var baserade pa resultat och
diskussioner fran tidigare studier (Lewandowski 1992, Biley m.fl. 1993, Nicholson m.fl.
1993, Johnson 1994, Johnstone 1994, Pierce 1998, Clarke 2000, Clarke & Harrison 2001) och
av forfattarnas egna tidigare professionella erfarenheter fran intensivvard. Innehallsvaliditet
och face validitet kunde ddarmed uppnas (Polit m.fl. 2001). Eftersom @mnet setts som
komplext bestod frageformuléret av 6ppna fragor och fragor med plats for kommentarer for
att ge respondenten en mojlighet att kommentera och forklara sina svar.

For att testa frageformulérets reliabilitet (Burns & Grove 2001), for att ha mojligheter till att
forbittra det och for att undersdka om det var anvédndbart (Polit m.fl. 2001) genomf6rdes en
pilotstudie som inkluderande 18 respondenter (9 sjukskéterskor, 9 likare som representerade
5 vuxen allmén IVA och tre olika typer av sjukhus: regionsjukhus, ldnssjukhus och
lansdelssjukhus. Syftet med pilotstudien var ocksa att utvirdera om fragorna var entydiga,
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klart stillda, relevanta och litta att forsta (Polit m.fl. 2001). Avdelningschefen pa IVA inbjod
all personal till att medverka i studien och fran de som frivilligt anmalde sitt intresse valdes
tre sjukskoterskor och tre ldkare i olika aldrar, kon och med olika lang arbetserfarenhet fran
IVA ut. Efter att de fatt muntlig och skriftlig information om studien besvarade de
frageformuldret pa 10-30 minuter. Alla fragor diskuterades sedan, i relation till om de var
relevanta och klara, med en av forskarna (SK). Nagra grammatiska och vokabuléra @ndringar
gjordes och en ny fraga om specifik information formulerades och inkluderades i det
slutgiltiga frageformuléret. Detta testades darefter i ett test re-test, som inkluderande tre ssk
och tre ldkare, for att kunna faststilla fragornas stabilitet. Reliabilitetskoefficienten var 0.92,
vilket dr ganska hogt enlig Polit m.fl. (2001).

Fore det att de slutgiltiga frageformuliren sidndes ut till de IVA som var intresserade av
medverkan, kontaktades varje IVAs avdelningschef per telefon for muntlig information om
studien och for att konfirmera en medverkan. Efter det att klinikchefen givit skriftlig
medgivan till medverkan i studien séndes en skriftlig inbjudan och information samt
frageformuliret till avdelningscheferna som da inbjod all personal till att medverka i studien
och fran de som frivilligt anmélde sitt intresse valdes tre sjukskoterskor och tre likare av olika
aldrar, kon och med olika lang erfarenhet fran IVA ut. Eftersom avdelningschefen var den
som bestdmde vem som skull medverka i studien var hon ocksd den som forsékrade att de
respondenter som varit med i pilotstudien exkluderades fran studien. Frageformuléret som var
avidentifierat skulle besvaras och skickas tillbaka i ett forbetalt kuvert inom tva veckor.
Avdelningschefen hade ingen tillgang till de besvarade frageformuléren och ej heller om
respondenten svarat eller ej. Om frageformuliret inte inkommit efter tva veckor, skickades
avdelningschefen sammanlagt tva paminnelser.

I delstudie IIT inneholl frageformuléret (bil. 3) 22 fragor (10 6ppna, 11 halvoppna, 1 med pa
forhand bestdmda svarsalternativ) designade att ge information och svar pa fragor betriffande
vardnadshavares synpunkter och erfarenheter om deras barns besok pa IVA. I frageformuléret
ingick uppgifter om demografiska variabler sasom varnadshavarnas kon, alder, civilstand,
utbildning/yrke, antal barn i familjen, alder pa barnen, om alla barnen besokte den nérstaende
pa IVA, och om inte; vilket barn som inte gjorde det och vad skilet var, samt vad barnets
relation till den anhorige var. Fragorna var baserade pa resultat och diskussioner fran tidigare
studier (Lewandowski 1992, Nicholson m.fl. 1993, Biley m.fl. 1993, Johnson 1994, Johnstone
1994, Pierce 1998, Clarke 2000, Clarke & Harrison 2001) och av forfattarnas egna tidigare
erfarenheter. Innehallsvaliditet och face validity var dirmed nadd (Polit m.fl. 2001). For att
testa frageformuliret reliabilitet (Burns & Grove 2001), for att ha mojligheter till att forbittra
det, for att se om fragorna var tydliga och klara, om fragorna var relevanta och om de var litta
att forsta och for att se att det var genomforbart (Polit m.fl. 2001) genomfordes en pilotstudie.
Pilotstudien inkluderade sex vardnadshavare som hade barn som hade besokt en nérstaende pa
IVA. Tillvidgagangssittet for att samla in vardnadshavare var samma i pilotstudien som i
studien. Alla sex vardnadshavarna i pilotstudien besvarade frageformuléret efter det att de fatt
muntlig och skriftlig information om studien av bade sjukskoterska och forskare (SK) och de
var sedan inkluderade i studien och besvarade da det slutgiltiga frageformuliret.
Frageformuliret kunde besvaras inom 10-15 minuter och alla fragor diskuterades direfter i
relation till relevans och klarhet. Nagra grammatiska och vokabuldra dndringar gjordes. Fyra
nya fragor belysta av respondenterna formulerades och inkluderades i det slutgiltiga
frageformuliret. Tre av dessa fragor handlade om information och en handlade om vem som
initierade barnets besok. Det nya frageformuliret testades direfter av sex nya vardnadshavare
i ett test re-test for att kunna faststélla fragornas stabilitet. Reliabilitetskoefficienten var 0.9,
vilket dr ganska hogt enlig Polit m.fl. (2001). Inbjudan till studien skickades till
avdelningschefen pa varje avdelning som beslutade och signerade for avdelningens
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medverkan. Avdelningschefen tillfragades att informera och uppmuntra sjukskoterskor till att
inbjuda vardnadshavare vars barn hade besokt den nérstaende till att medverka i studien. Vid
vardnadshavares medverkan skrev sjukskoterskan ner deras namn och telefonnummer som
dérefter skickades till en av forskarna (SK) som per telefon igen informerade och inbjod till
studien. Vid ett accepterande att inga i studien skickades frageformuléret tillsammans med
skriftlig information till vardnadshavaren. Frageformuliret besvarades av vardnadshavarna 2-
4 veckor efter det att barnet varit och besokt den nérstaende pa IVA. Vid det tillfille nir
vardnadshavarna besvarade frageformuliret rapporterade fyra vardnadshavare att den
nérstaende hade dott medan 26 fortfarande var svart sjuka eller skadade.

Om inte frageformuldret inkommit efter 2 veckor pamindes vardnadshavaren per telefon.

Intervjuer

I delstudie IV genomfordes intervjuer med barn. Nagra demografiska data sasom
respondenternas alder, relation till den sjuke/skadade och den sjuke/skadades tillstand
insamlades vid intervjutillfillet. Intervjuer &r ett tillvigagangssitt for sjukskoterskor och
omvardnadsforskare att kunna forsta mer av ”barns vérld”, att gora barns tankevirld synlig
(Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).

Vardnadshavare till barn som hade besokt sin svart sjuka/skadade nirstaende som vardas pa
IV A kontaktades per telefon av forskaren (SK) och tillfragades om deras barn kunde vara
intresserad av och om de fick lov att medverka i studien. De vardnadshavare som kontaktades
hade nyligen deltagit i en kvantitativ studie och besvarat ett frageformular (delstudie III) om
deras erfarenheter av sitt barns besok pa IVA. Vardnadshavare/barn fick muntlig information
om studien i samband med forfragan om deltagande och dérefter skriftlig information.
Vardnadshavare/barn erbjods tid for att tinka 6ver om de ville delta eller ej, men alla som
kontaktades svarade spontant efter den muntliga informationen att de ville medverka i
studien. Erbjudande gavs énda att de fick hora av sig om de dndrade sig och inte ville vara
med.

Plats och tid for intervju/samtal bestdamdes av barn och/eller vardnadshavare. Fore det att
intervjun inleddes i hemmet tillfragades bade vardnadshavaren och barnet igen om de ville
delta i en intervju och efter att informerat muntligt samtycke erhallits borjade forskaren
samtala med barnet. Samtalen/intervjuerna spelades in pa band som dérefter transkriberades
till text omfattande 2-5 A4 sidor/intervju eller samtal. Alla intervjuerna gjordes inom ca 3
manader efter det att barnet besokt den nérstaende pa IVA. Fore det att intervjun genomférdes
utférdes nagra praktiska arrangemang i enlighet med vad Doverborg och Pramling
Samuelsson (2000) rekommenderar.

Det praktiska arrangemanget

For att fa biasta mojliga utgangslidge infor intervjutillfillet rekommenderar Doverborg och
Pramling Samuelsson (2000) foljande vilket ocksa forskaren som intervjuade (SK) forsokte
att efterstriva:

e Anvinda en lugn plats. Alla barn/vardnadshavare i studien 6nskade att ha intervjun i
hemmet och man forsokte sitta pa ett enskilt stille.

¢ Anvinda bandspelare

e Se till att bandspelare och annat material #r pa plats och att man som intervjuare ir vil
fortrogen med detta. Forskaren hade fore intervjuerna noggrant gatt igenom och
kontrollerat hur och att bandspelaren fungerade.

e Se till sa att man sitter mittemot varandra for att uppritthalla kontakt och 6gonkontakt.
Oftast satt forskaren och barnet i den hir studien pa stolar med ett bord emellan sig.
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e Vilja ritt tidpunkt sa att barnet t.ex. inte dr trott. Oftast genomfordes intervjun pa
formiddagen

e Se till att man har tillrickligt med tid sa man inte behover kinna sig stressad. For varje
intervju avsattes ¥2- 1 dag, varje intervju tog cirka 45-60 minuter och besoket i
forskningspersonens hem tog cirka 1.5 tim-2 tim. Hur ldnge en intervju kan paga &r
enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) individuellt, den varar dock ofta
mellan 5-35 minuter. Tidsvariationen beror pa barnets alder och intresse. Ett yngre
barn har inte sadan sprakformaga som ett dldre barn och ofta tréttnar de fortare
(Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).

I en intervjusituation &r det inte bara dmnet eller fragorna, deras formulering och uppf6ljning
av barnens svar som ir av betydelse utan dven den kontakt man skapar med barnet. Utan
barnets vilja att samarbeta far man inte veta nagot. Innan sjdlva intervjun startade forsokte
forskaren i enlighet med (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000) etablera en relation till
barnet.

Det sociala kontraktet
Man ska som intervjuare forsdka skapa en relation som bygger pa barnets fortroende och man
ska gora sig hemmastadd i deras miljo. Att skapa och uppritthalla ett socialt kontrakt som
bygger pa en 6msesidighet i relationen, forutsitter att intervjuaren ar koncentrerad pa att
forsta vad barnet menar och for att kunna knyta an till nésta fraga vilket ocksa forskaren i den
hir studien forsokt efterstriava. Intervjuaren maste respektera att barnet kanske vill gora
fardigt en viss aktivitet fore intervjun for att barnet skall kunna koncentrera sig men ocksa for
att barnet ska kiinna sig respekterat (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).
Enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) moter man ibland barn som inte vill svara
pa en fraga och detta maste respekteras. Intervjuaren maste ha en viss kanslighet for olika
tillfallen. Att respektera barn och barns kinslor &dr av storsta vikt. Det dr viktigt att beritta for
barn hur viktiga de dr och varfor just de dr viktiga, varfor man valt ut just dem vilket ocksa
gjordes i den hir studien. Barnen informerades ocksa i enlighet med Doverborg och Pramling
Samuelsson (2000) av sina vardnadshavare att forskaren (SK) skulle komma och att de skulle
samtala om nir barnet besokte sin sjuka/skadade nirstaende som vardades pa IVA.
Intervjuaren maste ha en kinslighet for nir det dr dags att avbryta samtalet. Det dr nodvéndigt
att inse att ibland kanske inte barn kan svara pa en fraga for att de inte tidigare tinkt pa det vi
fragar om. Intervjuaren maste ocksa ha en kinslighet for hur linge barnet orkar. Som
intervjuare utvecklar man en sensitivitet for barnet (Doverborg & Pramling Samuelsson
2000). Detta har forskaren forsokt att efterstriva vid genomforandet av intervjuerna/samtalen.
Enskilda intervjuer &r att foredra om barnet skall tidnka eller berédtta om hur det har
uppfattat/upplevt en viss situation. I grupp paverkar barnen varandra och det &r svarare att
skapa en relation till alla barnen i gruppen (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).
Eftersom det fanns en ambition att fa barnens egna upplevelser av besoket valdes enskilda
intervjuer/samtal med varje barn. Vid intervjuerna med de yngre barnen var vardnadshavare
nirvarande stundtals.

Hur fragar man?
Intervjuerna i studien genomférdes som ett samtal vilket ocksa rekommenderas av Doverborg
och Pramling Samuelsson (2000). Genom att be barnen beritta om en viss upplevelse och
folja upp deras svar, sa far man barn att tinka, reflektera och dela med sig av ett specifikt
innehall, vilket i den hir studien handlade om deras upplevelser/erfarenheter pa IVA.
Man maste enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) utf6ra ett antal intervjuer for
att utveckla en kompetens och att 6va pa andra barn fore den egentliga intervjuserien skall
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goras. Forskaren i den hir studien utforde tva 6vningsintervjuer fore den egentliga
intervjuserien. Barnen som intervjuades var 14 respektive 5 ar och intervjuerna varade i 20-30
minuter. Intervjuerna gjordes i barnens hem och handlade om hur det var att besoka sin
narstaende nir den vardades pa sjukhus.

Enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) &r det nagra saker man skall tinka pa nir
man intervjuar barn. Man maste som intervjuare vara helt siker pa vad malet for intervjun &r
och malet i den hir studien var att fa fram barnens upplevelser av att besoka sin nirstaende pa
IVA. Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) menar att ju mer fortrogen intervjuaren ir
med den miljo som barnet forsoker reflektera utifran desto biéttre, varfor forskaren i den hér
studien forsokte komma i god tid fore varje intervju for att fa en bild av barnets miljo. De
menar ocksa att det dr viktigt att ge barnen tid, barn visar med sin kropp om pausen blir for
lang. I den hir studien efterstrdvades att ge barnen tid och i nagra fall nér pausen blev for lang
kunde forskaren se att barnet borjade skruva pa sig vilket medforde att forskaren antingen
upprepade fragan eller stéllde en annan fraga.

Enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) dr det alltid léttare for ett barn att
reflektera utifran en konkret hindelse/upplevelse. Vill man veta hur barn uppfattat/upplevt en
situation kan man som regel forst stélla en stor overgripande fraga. Sen kan man Gverga till att
stilla farre och mer specifika fragor. Yngre barn behdver oftare specifika fragor for att kunna
ge uttryck for sina tankar. En typ av fragor som barn uppfattar som litta &r ndr man ber dem
att beritta om nagot. Man skall dock forsoka att inte borja med frasen, - Kan du/vill du
beritta...... , da kan man fa ett nej. Man kan ocksa anvinda sig av direkta och indirekta fragor.
I den hir studien uppmanades barnet att berétta om nagot. Intervjun inleddes med den
overgripande fragan “Beritta hur du tyckte att det var att besoka din XX pa IVA?”. Barnet
uppmanades ocksa att beritta vad det sag och vad det kénde/tinkte nir det kom in i
patientrummet. Sen 6vergick forskaren till att stélla farre och mer specifika fragor t.ex. Hur
sag det ut runt farfars sdng? och/eller direkta och indirekta fragor sasom; Vad pratade du med
farfar om? Uppfoljning av barnens svar dr viktigt for hur samtalet utvecklas. Fragor maste
foljas upp med utgangspunkt i barnens svar och foljdfragor formuleras utifran det barnet siger
(Doverborg & Pramling Samuelsson 2000). I den hér studien stédlldes foljdfragor for att
fortydliga och for att forsta.

Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) menar att man som intervjuare ska stanna vid en
fraga tills man dr siker pa att barnet for tillfdllet inte har mer att séiga, man ska ocksa ge
barnet chans att utveckla sina tankar. Detta kan goras genom att visa sig intresserad, att
uppmuntra barnet, ga aktivt in i samtalet och stélla fragor som uppmuntrar barnet till att
fortsitta. I den hir studien stélldes fragor som; Hur menar du da? Beritta mer?

Ja och nej fragor skall undvikas vilket forskaren i den hér studien efterstrivade men eftersom
de sma barnen ibland var vildigt faordiga stélldes nagon ja eller nej fraga for att komma
vidare i intervjun. Pastaenden och ledande fragor som — Du tycker vil....? skall enligt
Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) anvindas med forsiktighet. I studien forsokte
forskaren helt utesluta detta. Begreppet “hur” kan uppmana till att ga vidare och i studien
stilldes fragor som t.ex. Hur menar du? Hur gick det sen? Enligt Doverborg och Pramling
Samuelsson (2000) ska man stidlla samma fraga i olika sammanhang. Da fas en mer nyanserad
bild av barnets forestillningar. Forskaren i den hir studien forsokte att aterkomma med en del
fragor senare i intervjun eller sa stilldes samma fraga till barnet vid andra sammanhang dér
fragan var relevant.

Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) menar att det 4r bra att lata barnen titta pa bilder
eller lata barnet rita och beritta — da associerar barn till nagot som finns i deras
erfarenhetsvirld. I de fa fall i studien ddr vardnadshavaren tagit bilder pa IVA togs dessa fram
och barnen borjade beritta utifran dessa bilder. Daremot var det manga yngre barn som i den
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hir studien ville teckna vad de sag och upplevde av besoket. Teckningen var sedan
utgangspunkt for intervjuarens fragor och barnet berittade vad som hade ritats.

ANALYS OCH TOLKNING

I delstudierna I och II analyserades data genom beskrivande statistik och jamforande statistik
och i delstudie IIT analyserades data genom beskrivande statistik med hjilp av
dataprogrammet Statistical Packages for the Social Sciences (SPSS). I delstudie I och II
anvindes Chi-tva test och Fishers” Exakta Test med ett pa forhand bestdmt alpha virde pa
0.05 for att jaimfora data mellan sjukhus och sjukhusens geografiska lokalisation (delstudie I)
och for att jimfora data mellan sjukskoterskor och ldkare (delstudie II) (Altman 1995). Tva
jamforande test anvindes eftersom i de fall ddr inte kriterierna for Chi-tva test uppfylldes
d.v.s. nir stickprovets storlek understeg 30 och nér forvintad frekvens var for liten (ej lagre
dn 5) fick man anvénda sig av Fishers” Exakta Test (Ejlertsson 1992).

Kommentarer och 6ppna fragor i de tre delstudierna kategoriserades enligt de
rekommendationer som Polit m.fl. (2001) beskrivit. Forskningspersonernas kommentarer och
svar pa s.k. 6ppna fragor och som kunde refereras till en och samma fraga och som hade
samma meningsinnehall slogs ihop och presenterades under en rubrik.

Studie IV ir inspirerad av hermeneutisk filosofi (Gadamer 1997) och tolkning (Odman 1994,
Doverborg & Pramling Samuelsson 2000) eftersom vi ville forsta och beskriva barns
upplevelser av att besoka en nérstaende som vardas pa IVA. Gadamer (1997) intresserar sig
for forstaelsens villkor, vad forstaelse dr och menar att hermeneutikens uppgift ér att
analysera och klargora villkor for existensen. Dessa villkor mojliggér den ménskliga
forstaelsen. Forfattaren och texten ir inte identiska utan texten avgors ocksa av den historiska
situation tolkaren befinner sig i och av historien som helhet, nuet och framtiden. Forstaelse
handlar hirmed om att bade aterskapa och att skapa. Forstaelse dr en sammansmiltning av
historiens och nuets horisonter, av intervjuaren och barnets horisonter, ddr uppnas en
gemenskap som overvinner bade den enas och den andres sirskildhet (Gadamer 1997). Att
forsta vad den andre sdger innebér, menar Gadamer (1997), att forsta saken, inte att
ateruppleva barnets upplevelser.

For att kunna samtala behovs ett sprak (Martinsen 2005). Spraket &r centralt inom
hermeneutiken och genom spraket uppstar enligt Gadamer (1997) forstaelse mellan tva
manniskor. Gadamer (1997) menar att ordet dr alltid redan betydelse. Spraket dr en vag mot
forstaelse, spraket dr ocksa utvecklande for gemensam forstaelse. Genom spraket uppenbaras
var historiska helhet samtidigt som en ny skapas. Forstaelse formedlas genom spraket dar vi
ocksa moter den andres existens, formedlat genom sprak. Den minskliga verkligheten &r en
spraklig verklighet och dérfor ér texten central (Gadamer 1997). Niar kommunikation dger
rum anvinds inte bara spraket utan det skapas ocksa ett nytt sprak, en ny gemensam varld. I
tolkningsarbetet har detta betydelsen att dialogen med texten dr avgorande for forstaelsen av
det sagda men dven for att skapa nytt av det som ar outtalat (Gadamer 1997). Spraket ar i den
hir studien viktigt vid sjédlva intervjun och vid tolkningen av det som upplevts vid
livsavgorande skeenden och moten och dar livsforstaelsen far sprakliga uttryck (Rehnsfeldt
1999). En hermeneutisk ontologisk grundsyn diar man forsoker forsta bakomliggande
fundamentala omsténdigheter som ligger till grund for forstaelsefenomenet d.v.s. vilket som i
grunden konstituerar ménniskans viljeyttringar och handlingar (Gadamer 1997) genomsyrar
arbetet. I den hir studien gar forskaren i dialog med barnen och de utsagor som finns i form
av text. I en god dialog mots manniskors forstaelsehorisonter genom spraket och nagon slags
samforstand kan nas. Det hermeneutiska forhallningssittet karaktiriseras av en oppenhet infor
nya tolkningsobjekt och en vilja att ifragasitta den egna forforstaelsen. Idealsituationen dr
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Oppenhet for savil barnen som mitt eget fragande, vilket 4r en forutsittning for att ett samtal
skall kunna uppsta. Fragor skall stillas till texten men fragorna vécks inte ensidigt av
forskaren utan stélls ocksa av texten (Gadamer 1997). Fragor stilldes i den hir studien till
texten av forskaren, texten stillde ocksa fragor dir svar soktes bade i texten och i forskarnas
forforstaelse och forstaelse. Den hermeneutiska cirkeln handlar enligt Gadamer (1997) om att
ndr vi forstar, sa blir denna den nya forforstaelsen, som i sin tur leder till att nya fragor stills
till texten och en ny forstielse uppstar igen. Man gar enligt Odman (1992) fran helhet till
delar och sen tillbaka igen och mellan forstaelse och forklaringar. Utgdende fran de fragor
som stélldes till texten identifierades ’svaren” som meningsbirande enheter i barnens utsagor.
Likartade och sérskiljande sadana meningsbirande enheter identifierades och de slogs sedan
samman till subteman och teman.

I den hér studien begrinsas tolkningen och diarmed ocksa forstaelsen till att vara kontextuell.
Odman (1992) som ir inspirerad av Gadamer beskriver tre olika nivier av tolkning och
forstaelse dar den forsta beskriver att man tolkat och forstatt till en niva som ir rationell.
Vilket i sig betyder att man natt en ganska begrinsad form av forstaelse. Den andra nivan
betyder att man uppnatt en kontextuell forstaelse d.v.s. tolkningen forstas utifran sin kontext,
det sammanhang, den omgivning eller den 6vergripande situation som omger
forskningsobjektet. Delarna dr nodvindiga for att vi ska fa en uppfattning av helheten och
vice versa. Den existentiella forstaelsen eller hermeneutiska forstaelsen d.v.s.
forskningsobjektet som en del i sin existentiella vérld uppnas forst nar man ser nagot mera
klart, ett mote med nagot levande och livsviktigt dir vi blir delaktiga i den andres existentiella
varld.

Sammanfattningsvis sa har texten fran samtalen med barnen i delstudie IV analyserats och
tolkats utifran Odmans (1992) och Doverborg och Pramling Samuelssons (2000)
beskrivningar av tolkning och analys av texter fran intervjuer om dn nagot modifierat:

e Texten fran alla intervjuerna har forst ldsts igenom var for sig atskilliga ganger av
tva av forfattarna for att fa en helhetsbild av vad texterna handlar om och for att
uppticka nya tolkningar.

o Direfter stélldes fragor till varje enskild intervjutext och direfter till alla texter
som helhet och tillbaka till de enskilda texterna d.v.s. en rorelse mellan delar och
helhet och fran helhet till delar. Meningsbérande enheter soktes som pa sa manga
sdtt som mojligt skildrade de upplevelser som barnen haft av besoket och motet
med den anhorige, intensivvardsavdelningen och dess omgivning. Dessa
meningsbirande enheter kunde sedan samlas under tolv subteman och fyra teman
som beskrev barnens upplevelser av besoket.

ETISKA OVERVAGANDEN

Etiska stédllningsstaganden har tagits 1 betraktande i enlighet med World Medical
Association’s Helsinki Deklarationen 2004 (WMA 2004). Studierna dr godkédnda av
Medicinska fakultetens forskningsetikkommitté vid Goteborgs Universitet ar 2002 och 2003.

Eftersom minderariga barn inbjods att deltaga i delstudie IV skall enligt
Helsingforsdeklarationen sirskilda regler iakttas. Dessa ér att barnens vardnadshavare
tillfragas forst och om dessa accepterar inbjudan tillfragas barnet i nirvaro av
vardnadshavaren. I samband med forfragan sker en muntlig information om studien och vad
deltagande konkret betyder, rittigheter att avbryta deltagandet utan att ange orsak, samt att
informanterna behandlas konfidentiellt och att sekretess kommer att respekteras.
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Forskningspersonerna skall upplysas om sina rittigheter att t.ex. uppgifter sa som uttalanden
eller annan information inte kommer att kunna sparas till nagon enskild person, samt att
skriftlig information om studien och inbjudan skall 6verlimnas.

Det kan kénnas svart att tala om upplevelser av hindelser da nagon varit sjuk/skadad bade for
barnet och deras vardnadshavare, speciellt om den sjuke/skadade avlidit. Det kan aktualisera
skuldkinslor eller att barnet inte vagar beritta. Det dr viktigt att iakttaga forsiktighet och lata
barnet beritta om det som det vill berédtta om. Barnet och vardnadshavaren erbjods
professionell hjéilp om de sjélva sa onskade. Samtidigt kan det for barnet vara en fordel att fa
beritta om sina tankar och erfarenheter och 6ppna upp for samtal som kan vara befriande och
"ldkande".

RESULTAT

Resultatbeskrivningen baseras pa fynd fran tre delstudier dir en kvantitativ metod anvénts och
en delstudie dir en kvalitativ metod anvints. Redovisningen borjar med en sammanfattning
av resultatet 1 delstudierna. Direfter foljer en resultatredovisning av samma struktur som &r
presenterat i syfte och fragestéllningar (se s. 30) dir svar och synpunkter fran
avdelningschefer, sjukskoterskor och ldkare, vardnadshavare och barnen relaterats till
varandra. I redovisningen av fynden fran delstudie IV presenteras bade utsagor och tolkningar
eftersom tolkningarna ses som en del av resultatet. Barnens upplevelser av att mota den
nérstaende och IVA omgivningen resulterade i fyra teman och tolv subteman. De fyra teman
var: Det var att vinta, Det var skont, Det var konstigt och Det var vitt och de tolv subteman
var:

Att vinta pa att fa komma in pa avdelningen

Att vinta pa att fa komma in till patienten

Att vinta pa “besked” om den nirstaende

Att vinta pa att den nérstaende skulle bli frisk

Att vénta pa en kidnsla av hopp

Sjalv fa se och triffa den nérstaende

Bli glad och lattad

Den nirstaende ir konstig

Omgivningen dr konstig

Livet dr konstigt

Allt &r vitt

Vitt dr en dyster firg

Resultatredovisningen vill visa:
e Om barn fick besoka, vilka och hur manga barn som besokte
e Vilka mgjligheter/hinder det fanns for barns besok
e Vardnadshavarnas beskrivning av sitt barns besok och barnets upplevelser av
besoket
e Virdet av besoket

SAMMANFATTNING AV RESULTATEN I DELSTUDIERNA

Delstudie 1

Alla avdelningschefer rapporterade att deras IVA var positiv till barns besok. Tva avdelningar
uppgav att de aktivt uppmuntrade till barns besok. En IVA hade skrivna
policys/riktlinjer/rekommendationer betriffande barns besok. Sjuttio procent av IVA hade
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inga policys/riktlinjer/rekommendationer 6ver huvudtaget. Nitton (34 %) av IVA uppgav att
de begrinsade barns besok. Mer @dn hélften av avdelningscheferna rapporterade att ungefar
hilften av alla patienter aldrig far besok av barn. Sjuttio procent av intensivvards-
avdelningarna hade inga begrinsningar av besokstider medan 30 % hade nagon form av
begrinsning. Tjugo avdelningschefer rapporterade att 75 % av vardnadshavarna till barn
mellan 0-6 ar fragade om rad om barnets besok, emedan vardnadshavare till barn > 12 ar
sdllan fragade om rad.

Delstudie 11

Sjukskoterskor och ldkare uppgav att de begrinsar barns besok till patienter pa IVA. De
tyckte att barn ska fa besoka men samtidigt sa angav de skal till varfor/nir man inte ska tillata
barn att besoka. De mest forekommande skélen var: svarighetsgrad av skada/sjukdom (hur illa
tilltygad patienten var utseendemassigt) (50 %); IVA omgivningen var skrammande for
barnet (50 %), infektionsrisken for barnet (36 %) och for patienten (56 %).

Sjukskoterskor och ldkare har delvis olika instéllning till barns besok pa IVA och det finns
dven skillnader mellan ldkare och mellan sjukskéterskor. Likare och sjukskoterskor angav att
sma barns (< 7 ar) besok begrinsades mer dn de dldre barnens (> 7 ar) besok. Sjukskoterskor
(99 %) var mer positiva dn likarna (96 %) till besok av sma barn (< 7 ar). Likarna var mer
positiva dn sjukskoterskor till besok om patienten var trétt (87 % / 76 %), svart sjuk/skadad
(68 % / 57 %) eller om patienten var en vin/kusin (66 % / 56 %). Fler likare @n
sjukskoterskor (11 % / 3 %) uppgav att de vigrade barn att besoka beroende pa att de tyckte
barnet var for livligt/stojigt for personalen och dess arbete. Trettiotre (11 %)
respondenter/forskningspersoner rapporterade ocksa att ett besok kunde innebéra risker for
negativa effekter pa barnets hilsa.

Delstudie 111

Enligt vardnadshavarna (20; 67 %) var det i huvudsak vardnadshavare och deras barn och inte
vardpersonalen som initierade barnets besok. Respondenterna rapporterade att barnen inte
blev informerade av personalen utan det ansvaret lag istéllet pa dem sjidlva. Vardnadshavarnas
beskrivning av barnens reaktioner pa besoket visar allt ifran glddje till ridsla eller ingen
reaktion alls. Besoket beskrevs av vardnadshavarna (27; 90 %) ha varit bra och ldrorikt for
barnet eftersom det resulterat i 6kad forstaelse for den sjuke nirstaende och dennes situation,
okad forstaelse for personalen och dess arbete och dkad nyfikenhet/intresse. Besoket gjorde
ocksa att barnen enligt vardnadshavarna fick insikt i allvaret. Vardnadshavarna beskrev att de
trodde att om barnet inte besokt sa skulle de ha limnats med tankar och gissningar/fantasier
och de skrev att de inte tyckte att barnet blivit skramt nér det sag IVA
omgivningen/utrustningen utan att de istillet blev nyfikna. Aldre barn fokuserade mer pa
patienten medan de yngre barnen fokuserade bade pa patienten och pa omgivningen vid
besoket. Manga barn (18; 60 %) stillde fragor under besoket. En majoritet av
vardnadshavarna (23; 77 %) trodde inte att besoket skulle vara nagon risk for barnets framtida
hilsa och vilbefinnande.

Delstudie 1V

Barnen sjélva sa att nir de kom in i patientrummet forst sag den nérstaende och hur han/hon
sag ut, dérefter sag de apparater, slangar, olika saker, firger, andra patienter och rummet dir
den nirstaende befann sig. Barnens upplevelser av besoket pa IVA kan forstas som att det var
att vinta, det var konstigt, det var vitt och det var skont. Barnen upplevde att det var svart och
jobbigt att vinta. Att ”véanta” okade kénslan av osidkerhet, verkade representera en kinsla av
att vara utanfor och atskild fran det normala vardagliga livet vilket i sig ledde till spanning
och oro. Att vinta tolkas som ett okat lidande. Att ’vinta” betydde ocksa att véinta pa hopp
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och att den nirstaende skulle tillfriskna. Det som var “’konstigt” upplevdes som frimmande,
men ocksa intressant och annorlunda. Med “’konstigheten” menas distansering, oengagemang
eller separation fastin det dr ocksa nagot som bringar fram en forstaelse. Inneborden i ”det var
vitt” dr att vitt associeras med dysterhet och olustkénslor; vitt tycks sta for opersonlighet och
brist pa glddje och liv. Inneborden i ”det var skont” har tolkats som att oro och ovisshet om
den nirstaende 6vergick i en littnad och glddje. Alla barnen tyckte att det kiindes bra att fa se,
mota och spendera tid med den nirstaende som konkretiserades i en nirvarohet. Besoket
verkade inte skramma barnet utan ledde istéllet till kinslor av "’befrielse” och littnad.

RESULTATEN I DELSTUDIERNA RELATERAT TILL VARANDRA

Forekomst av barns besok pa IVA

Det faktiska antalet barn som besdker sin nirstaende pa IVA kunde inte faststéllas eftersom
ingen av de 56 IVA forde nagon statistik pa hur manga barn som kom och besokte sin
nérstaende. Avdelningscheferna gjorde darfor en uppskattning i procent utifran sin egen
uppfattning. De flesta forklarade att 4ven om avdelningen var positiv till barns besok sa kom
det inte ofta barn och besokte. Avdelningschefers uppskattning av hur manga barn i olika
aldrar som kom och besokte sin nérstaende per ar i procent visas i tabell 3.

Over hilften d.v.s. 57 % av avdelningscheferna trodde att mindre #n 50 % av patienterna pa
IVA far besok av barn. Avdelningscheferna (52 %) trodde att barn som dr mindre &n 7 ar
besoker nirstaende pa IVA i mindre dn 10 % av fallen. 39 % av avdelningscheferna trodde att
barn som &r 7-12 ar besoker nirstaende pa [IVA i mindre @n 10 % av fallen. Arton procent av
avdelningscheferna trodde att barn som dr 13-17 ar besoker nérstaende pa IVA i mindre 4n 10
% av fallen.

I enlighet med avdelningschefernas uppskattning dr forekomsten av barns besok pa IVA inte
stor och att de sma barnen (< 7 ar) besoker minst. Avdelningscheferna rapporterade ingen
skillnad i besoksfrekvens mellan flickor och pojkar.

Tabell 3. Avdelningschefers uppskattning av hur manga barn i olika aldrar som kom och besokte sin nirstaende
per ar i procent.

Antal barn varje |Barnialdern 0-6 ar |Barni aldern 7-12 ar | Barn i aldern 13-17 ar
ar som besoker

-2 11 % 5 % 2 %

3-5 21 % 9 % 7 %

6-10 12 % 18 % 16 %

10- 12 % 27 % 34 %

Antal % som inte |43 % 41 % 41 %

vagar uppskatta

Utgéaende fran de vardnadshavare som latit sina barn besoka den nirstaende pa IVA (delstudie
IIT) sa var de besokande barnen i genomsnitt 8 ar. Det vanligaste var att barnet besokte en
mor/farforilder (Tabell 4). Av de 28 barn som deltog i delstudie IV hade ett barn en mamma
som var svart sjuk/skadad, for sex utav barnen var det pappa som var svart sjuk/skadad, for
nitton barn var det en far- eller morforialder som var svart sjuk/skadad och for tva barn var det
ett syskon som var svart sjuk/skadad. Medelaldern pa barnen i delstudie IV var 9.5 ar.

48




Tabell 4. Genomsnittligt antal barn i familjen dér vardnadshavaren tillatit/tagit med barn pa besok till den
nérstaende pa IVA, medelaldern pa de besokande barnen, medelaldern pa de barn som inte besokte och det
besokande barnets relation till patienten (delstudie III).

Vardnadshavarnas barn och de besokande barnen och Antal
deras relation till patienten
Genomsnittligt antal barn i familjen dér nagot barn har besokt |2.33 (SD 0.88)

Medelaldern pa de besokande barnen (n = 54) 7.93 (SD 4.10)
Medelaldern pa de barn som inte besokte (n = 10) 10.8 (SD 5.37)
Det besokande barnets relation till patienten

Barn till patienten 9 (30 %)
Barnbarn till patienten 18 (60 %)
Syskon till patienten 3 (10 %)

Tjugosju vardnadshavare uppskattade, i en 6ppen fraga, ocksa hur linge barnets besok pa
IVA varade. Trettiofyra procent av vardnadshavarna uppskattade att deras barn hade varit pa
besok hos den nirstaende i upp till 20 minuter och 20 % i en halvtimme. Tretton procent av
vardnadshavarna uppskattade att deras barn besokt i upp till en timme och 23 % i en timme
eller mer.

Alla barn utom ett som deltog i delstudie IV uppgav att de ville besoka den nirstaende. Nagra
vardnadshavare kommenterade att barn inte skall tvingas att besoka nirstaende som vardas pa
IVA utan de skall fa en chans att bestimma sjélva. I tva fall (studie III) tvingades barnet av
anhorig samt personal att besoka.

Mojligheter och hinder for barns besok

Intensivvardsavdelningarnas policy for barns besok
Alla avdelningscheferna uppgav att deras IVA avdelning hade en 6ppen policy till besokstider
d.v.s. besok var tillatet dygnet runt, men 17 (30 %) forklarade att de begrinsade besokstiderna
till bestamda tider eller efter overenskommelse. Inga signifikanta skillnader 1 besokstider och
policy/riktlinjer/rekommendationer for barns besok pa IVA i relation till typ av sjukhus och
deras geografiska ldge fanns.
Av 56 IVA hade 28 % muntliga policys/riktlinjer/rekommendationer om barns besdk och 2 %
hade skrivna och muntliga policys/riktlinjer/rekommendationer. Saledes, mer @n 39 av 56
(70 %) intensivvardsavdelningar hade ingen form av policys/riktlinjer/rekommendationer om
barns besok, varken muntliga eller skriftliga. Mer @n hilften av avdelningscheferna och
sjukskoterskor/ldkare tyckte att riktlinjer eller speciella besoksprocedurer for barn som
besokare pa IVA var onodigt eftersom de tyckte att det var upp till barnet och familjen att
bestimma detta, att varje fall skulle bestimmas enskilt och vara baserat pa sunt férnuft. De
policys/riktlinjer/rekommendationer avdelningscheferna ansag att sin IVA hade och var av
vikt var; att ge information, stod och forklaringar och att lyssna. Sjukskoterskorna och ldkarna
uppgav att nddvindig information om patientens besok under dagen och om man véntade att
barn skulle komma och besoka gavs som muntlig rapport vid personalbyte. Andra muntliga
policys/riktlinjer/rekommendationer som rapporterades 1 form av kommentarer var enligt
avdelningscheferna att:
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e Varje patient kan bara ha tva besokare at gangen

» Den sjukskdterska som dr involverad maste fore barnets besok ge klartecken for
besoket.

e Det ir upp till varje sjukskoterska att bestimma om barnet ska fa besoka eller inte

e Besok ska bestimmas pa individuell bas

e Det dr upp till var familj att bestimma ifall barnet ska besoka eller inte

e Barn som besoker en nirstaende pa patientrummet maste fa information om bade
patienten och miljon inne pa rummet fore besoket utifran den individuella
situationen

e Se till familjens 6nskemal, att visa generositet och 6dmjukhet och ge stod

e Visa en positiv instdllning till barn som besokare

e Ge information direkt till barnet

e Lyssna pa vad barnet har att sdga och att bry sig om deras asikter och 6nskningar

e Ge barnet information om lekterapi, sjukhusprist, kurator och psykiatriker

Skil for barns besok
Avdelningschefers skil for att barn skulle fa besoka sin nirstaende pa IVA var beroende av
foljande omstindigheter:
e Barnets relation till patienten d.v.s. om patienten var en fordlder (n=18, 32 %)
o Patientens tillstand d.v.s. om patientens tillstand var stabilt (n=14, 25 %)
e Barnets alder d.v.s. dldre barn var mer vilkomna dn yngre (n=7, 12 %)

Sjukskoterskorna och ldkarna kommenterade dessutom att f6ljande skl for att barn skulle fa
besoka var att:
e Det var viktigt for barnets hilsa i framtiden for att det kunde minska barns
psykologiska problem sasom; kinslor av 6vergivenhet och skuld
e Om barnet saknar den nirstaende

Vardnadshavarna angav som kommentarer foljande skil for att barn skulle fa besoka:

e Besoka idr en naturlig handling

e Barnet ska fa nirhet av den nérstaende

o Lata det besoka av respekt for barnet

e Barnet ska bli forsikrat om att den nirstaende lever och kommer att klara sig

e Barnet ska bli lugnt

e Om en i familjen lider sa lider alla

e Den nirstaende ska kiinna stod ifran alla familjemedlemmar oberoende av alder

e Barn ska vara en del i processen, en del av familjens situation, barn ska inte stéllas
vid sidan av

o Det dr ldttare att se patienten &n att fantisera om den utifran nagons berittelse

e Barn bor fa en egen bild av vad som hénder och da dr det ocksa lattare att forsta
vad som hinder och hur sjuk den nérstaende har varit samt vad han/hon har fatt ga
igenom

o Det da ar littare att forsta varfor manniskorna omkring &r ledsna och uppfor sig
som de gor

» Barn inte ska bli skyddade fran verkligheten

e Fantasier kan vara mer skrimmande dn verkligheten

» Patienten kanske far mer ork att kimpa mot sin sjukdom/skada och sitt tillstand

e Barnet ska fa visa att det bryr sig om

e Barnet ska fa kdnna sig behovd
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Sjukskoterskor, ldkare och vardnadshavare angav ocksa i sina kommentarer liknande skil for
barns besok vilka var, att:

e Barn har samma behov som vuxna d.v.s. behov av kirlek och att dimpa angest och

forlust

e Om barnet 6nskar att besoka

o Det dr viktigt for relationen till den sjuke/skadade nirstaende

e Om relationen ir stark

o Faen mojlighet till att se sin nédrstaende en sista gang, for att ta ett sista farvil

Skil mot barns besok

Majoriteten av sjukskoterskorna och likarna tyckte att barn ska fa besoka sin nérstaende som
vardas pa IVA, men 256 (88 %) av forskningspersonerna (sjukskoterskor n = 149, 92 %,
likare n = 107, 82 %) uppgav att de inte tillater barn att besoka p.g.a. olika skal.
Avdelningschefers, sjukskoterskors, ldkares och vardnadshavares skél mot barns besok var:

e Barnets alder var for 1ag d.v.s. barn under 7 ar

e Barnets relation till patienten d.v.s. inte nira nog

o Patientens utseende kan vara skrimmande

e IVA omgivningen kan vara skrimmande

e Risk for infektion hos barnet

e Risk for infektion hos patienten

e Risk for barnets hilsa om det besoker

e Barnet dr for stimmigt och for stojigt for patientens bista (ej vardnadshavare)

e Barnet dr for stimmigt och for stojigt for personalen och deras arbete (ej

vardnadshavare)

Vardnadshavarna angav som kommentarer ytterligare skil mot barns besok. Dessa var att:
e Minnet av den nirstaende skulle bevaras ljust och positivt
e Om barnet inte ville besoka
e Om patienten inte ville ha besok av barn
e Om anhoriga dr for trétta och ledsna
e Om barnet dr kinsligt
e Det beror pa barnet och att ett besok maste bestimmas individuellt
e Det beror pa barnets mognad, alder, barnets hilsa och psykiska status och barnets
sjalvfortroende
e Det beror pa sjéilva utgangen av den nirstaendes situation
e Det beror pa om barnet kan fa hjilp och stod ifran familjen
e Om barnet inte kan fa professionellt stod fran t.ex. kurator
e Om barnet dr of6rmdgen att ta in information eller att forsta
e Om firdstrickan mellan sjukhuset och barnets hem ir for lang
e Om inte vardnadshavaren kunde se nagot skl till varfor barnet skulle besoka

I de kommentarer till fragan om vilka skél som fanns for att inte tillata barn besoka patient pa
IVA sa angav nagra sjukskaoterskor och ldkare att de trodde att dldre kollegor vigrade barn att
besoka oftare #n de sjdlva. Manga trodde att personal viagrade barns besok pa grund av egen
rddsla, osédkerhet, ovilja till att informera och forklara eller att de saknar formaga att hantera
barn som besokare. Nagra sjukskoterskor och ldkare uppgav att de skulle vigra barn att
besoka om patienten hade oppna sar, om barnet inte hade haft alla barnsjukdomar eller inte
fatt vaccination mot dem. Andra skl var att barn under 7 ar kunde béra pa mer virulenta
bakterier @n andra, barnet eller patienten kunde ha ett nedsatt immunforsvar, patienten eller
andra patienter kunde ha luftburna sjukdomar sasom influensa, haemorrhagisk feber,
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meningokocker eller MRSA. Manga sjukskoterskor och lidkare rapporterade dock att de tror
att en del personal skyller pa infektionsrisken nér det egentliga skilet dr deras egen ridsla,
osdkerhet och ovilja till att informera och forklara.

Skillnader i instéllning till barns besok

Det fanns skillnader 1 instéllning till barns besok mellan avdelningschefer och
sjukskoterskor/ldkare. En sadan skillnad var att fler sjukskoterskor och likare dn
avdelningschefer trodde att den nirstaendes utseende och IVA miljon var skrammande
(Tabell 5). Tabellen visar bl.a. att 14 % av ldkarna och 9 % av sjukskoterskorna trodde att
barnens hélsa kunde paverkas negativt om barnet tilléts att besoka. De flesta av
vardnadshavarna (77 %) trodde inte att ett besok pa IVA skulle utgéra nagon risk for barnets
hilsa och vilbefinnande medan (17 %) trodde att ett besok skulle kunna vara en risk for
hilsan och vilbefinnandet. 67 % av vardnadshavarna trodde att om ett barn inte fick besoka sa
skulle det finnas en risk for att barnet inte skulle fa sina fragor besvarade, kénna skuld, angest,
ilska, asidosatta inte inkluderade i familjen, glomda, mindre viarda och ensam limnade med
tankar och spekulationer.

Cirka femtio procent av avdelningscheferna trodde att ett besok innebar en infektionsrisk hos
bade det besdkande barnet och patienten. Fler sjukskoterskor dn ldkare hade vigrat barn att
besoka p.g.a. infektionsrisk for bade barn och patient. Signifikant (p < 0.05) fler likare dn
sjukskoterskor hade végrat barn att besoka for de trodde att barnen var for stokiga och stojiga
for personalen och deras arbete (Tabell 5).

Tabell 5. Avdelningschefers, sjukskoterskors och ldkares skl till att inte lata barn besoka en nirstaende pa IVA
i procent (%).

Skil mot barns besok Avdelnings- | Sjukskoterskor

chefer /Likare

(n = 56) (n =161/130)
Barnets alder d.v.s. barnets alder var for lag (< 7ar) 12 % 1% /4 %
Barnets relation till patienten d.v.s. barnets relation till 5% 19 % /16 %
patienten var inte nira nog
Patientens utseende kan vara skraimmande 21 % 72 % 1 69 %
IV A miljon kan vara skrimmande 18 % 52 % 152 %
Risk for infektion hos barnet 48 % 38 % /32 %
Risk for infektion hos patienten 48 % 58 % /53 %
Risk for barnets hilsa om det besoker 9% /14 %
Barnet dr for stimmigt och for stojigt for patientens bista 2 % 14 % /16 %
Barnet dr for stimmigt och for stojigt for personalen och 3%/11 %
deras arbete

I tabell 6 och 7 kan man se att det &r signifikant (p < 0.05) fler respondenter (sjukskoterskor,
likare, vardnadshavare), oavsett barnets alder, som skulle tillata besok till nira
familjemedlemmar sasom forédldrar, syskon och svirforildrar jamfort med besok till vinner
eller kusiner. Signifikant fler ldkare 4n sjukskoterskor uppgav att de skulle tillata, oavsett
barnets alder, besok till nédra vanner eller kusiner och fler ldkare #@n sjukskoterskor skulle
tillata besok om patienten var trott (p < 0.05) oavsett barnets alder. Signifikant (p < 0.05) fler
lakare dn sjukskoterskor skulle lata barn < 13 ar besoka sin nirstdende om denne var svart
sjuk/skadad (Tabell 6).
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Tabell 6. Skillnader i synpunkter gillande; barnets relation till patienten, patientens tillstand, patientens
utseende och barnets dlder mellan sjukskoterskor och ldkare (n = 289; 159 sjukskoterskor, 130 likare).

* = Signifikanta skillnader (p<0.05) mellan sjukskoterska och likare inom aldersgruppen.

+ = Signifikanta skillnader (p<0.05) mellan aldersgruppen barn 0-6 ar och barnen som &r dver sju ar.

Barn - patient

Barnets alder

Barnets alder

Barnets alder

relation 0-6 gll' 7-12 gll' 13-17 gll'
Sjuk- .. Sjuk- N Sjuk- ..

Barnen far besoka skoterska Likare skoterska Likare skoterska Likare
. .. % % %

om patienten &r: % % %

Barnets mor/far 96 92 99 98 99 100

Barnets syskon 94 92 98 97 98 100

Barnets far/mor 85 85 94 95 95 98

foraldrar +

Barnets " "

lekkamrat/vin + 42 56 64 72 77 79

BarQe.ts kusin/annan %37 %50 %55 66 6] *74

anhorig +

En speciell relation+ 82 78 94 88 95 90

Patientens tillstand

Barnen far besoka

om:

.}.’atlent.ens tillstand 94 9 99 98 08 100

ar stabilt

Patienten dr doende 84 84 91 92 93 95

Patienten dr 84 85 92 94 96 96

medvetslos

Patienten ir vaken 96 95 98 99 99 100

och alert

Patienten ar trott *71 *82 *78 *8K *80 *91

Patientens utseende

Barnen far besoka

om:

Patienten ar kritisk

sjuk eller svart *41 *57 *56 *68 74 80

skadad

Patienten ar kopplad

till manga maskiner 91 89 96 96 97 99

och slangar

Vid en jamforelse mellan ldkare/sjukskoterskor (personal) och vardnadshavare framkom att
signifikant fler vardnadshavare ansag att barn under 7 ar skulle fa besdka kusiner jaimfort med
personal. Om patienten &dr déende dr vardnadshavare signifikant mer restriktiva till besok &n
personal om barnet dr under 13 ar. Samma géller om patienten ir kopplad till manga maskiner
och slangar (Tabell 7). Oberoende av barnets alder sa dr vardnadshavarna mer restriktiva med

att lata barnet besoka om patienten &r svart sjuk/skadad eller medvetslos.
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Tabell 7. Skillnader i synpunkter géllande; barnets relation till patienten, patientens tillstand, patientens utseende
och barnets alder mellan vardnadshavare (N=30) och sjukskéterskor och likare (personal) (N = 289).
* = Signifikanta skillnader (p <0.05) mellan vardnadshavare och personal inom aldersgruppen.

Barn - patient Barnets alder Barnets alder Barnets alder
relation 0-6 ar 7-12 ar 13-17 ar
Vardnads- Personal Vardnads- Personal Vardnads- Personal

Barnen far besoka havare havare havare

. - % % %
om patienten &r: % % %
Barnets mor/far 97 94 100 98 100 100
Barnets syskon 93 93 97 98 97 99
Bamnets far/mor 83 85 90 94 90 9%
foraldrar
Barnets
lekkamrat/vin 50 49 80 68 83 78
BarQe.ts kusin/annan %57 «44 73 60 77 63
anhorig
En speciell relation 80 80 93 90 93 92
Patientens tillstand
Barnen far besoka
om:
.}.’atient.ens tillstand 93 93 93 08 97 99
ar stabilt
Patienten dr doende *63 *84 *T7 *92 90 94
Patienten dr *63 #84 #77 %93 #83 %96
medvetslos
Patienten 4r vaken 97 96 97 08 97 100
och alert
Patienten dr trott *53 *76 77 83 80 86
Patientens utseende
Barnen far besoka
om:
Patienten 4r kritisk
sjuk eller svart *10 *49 *47 *62 *63 *77
skadad
Patienten ar kopplad
till manga maskiner 77 *90 *80 *96 87 98
och slangar

Rad om och initiativ till barns besok
Avdelningscheferna rapporterade att ju yngre barnet dr desto mer soker vardnadshavare rad
fran personalen om barnets besok. De uppskattade att ungefir 75 % av vardnadshavarna soker
rad om barns besok i de fall barnet dr yngre 4n 7 ar, medan 16 % trodde att det var mindre
vanligt om barnet var 6ver 12 ar.
Femtiofyra (19 %) av sjukskoterskorna och ldkarna rapporterade att de tyckte att det var svart
att ge rad/rekommendationer till anhoriga om barns besok. Det var endast tva IVA som
uppgav att de aktivt uppmuntrade till barns besok och det var istillet i huvudsak, enligt
vardnadshavarna, vardnadshavaren sjilv (37 %) och dennes barn (30 %) som initierade
barnets besok. Tjugo (67 %) av vardnadshavarna uppgav att de fragade barnet om det ville
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besoka. Femton (50 %) av vardnadshavarna uppgav att barnet sjilv fragade om det fick
besoka. Tjugosju vardnadshavare rapporterade att de hade fragat barnet om det ville besdka
varav 25 (83 %) vardnadshavare fick veta att barnet ville besoka och 2 (7 %) vardnadshavare
fick veta att barnet inte ville besoka. Tre (10 %) vardnadshavare hade inte fragat barnet om
det ville f6lja med och besoka.

Information till och bemoétande av barnen
Avdelningscheferna kommenterade att information till barnet fére, under och efter besoket
var viktigt liksom att svara pa barnets fragor. Informationen skulle ge barnen en bild av den
nérstaendes utseende och tillstand, om dennes formaga till att prata, lyssna och forsta, samt
den tekniska utrustningen och intensivvardsmiljon. Stod och uppfoljning av barnens fragor
ansags som viktigt likasa formagan att prata med barnet pa barnets niva. En avdelningschef
rapporterade att alla barn som besoker patienter pa den IVA kontaktas av en kurator. Fem
(9 %) avdelningschefer uppgav att de hade muntliga policys/riktlinjer/rekommendationer
gillande information till barn (Figur 2).

I nedanstiaende figur visas hur manga intensivvardsavdelningar som hade muntliga
policys/riktlinjer/rekommendationer géillande information till och bemotande av barn.

Figur 2. Antal intensivvardsavdelningar (n=56) som hade muntliga policys/riktlinjer/rekommendationer
gillande information till och bemotande av barn.

Policys géallande bemoétande och information

60
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40 A
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10 |
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Policys gallande bemétande av barn Policys gallande information till barn
finns finns

En majoritet d.v.s. 266 (91 %) av sjukskoéterskorna och ldkarna rapporterade att de ger
information till barnet fore det att det gar in pa patientrummet om; miljon pa rummet, miljon
omkring den anhorige nérstaende och om hur den nirstaende ser ut och varfor den ser ut sa,
innan barnet gar in i patientens rum. Sjukskdterskorna och ldkarna (276; 95 %) uppgav ocksa
att de dven gav sadan information nagon gang under besoket.

Enligt vardnadshavarna i delstudie III fick de intrycket att ansvaret for information till barnet
lag pa dem sjdlva. Sex (21 %) vardnadshavare rapporterade att nagon i personalen gav barnet
information fore besoket, 18 (64 %) rapporterade att nagon i personalen gav barnet
information under besoket och tva (7 %) rapporterade att nagon i personalen gav barnet
information efter besoket. I de fall diar barnen fatt information antingen fore, under eller efter
besoket (n = 20), tyckte femton (75 %) vardnadshavare att kvaliteten pa informationen var
bra, tre (15 %) tyckte att den var tillfredsstdllande och tva (10 %) tyckte att den var dalig.
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Vardnadshavarnas beskrivning av sitt barns besok och barnets upplevelser av besoket
Barnen sjdlva berittade att de tyckte att det var skont” att fa besoka den nérstaende dven om
det innebar vintan och att det kindes konstigt att se den nérstaende i IVAmiljon. Barnens
upplevelser beskrivs nedan tillsammans med vardnadshavarnas beskrivning av sitt barns
besok och hur det reagerade nir de besokte den nirstaende.

Det var att vinta
Barnen berittade att besoket hos den nirstaende pa IVA innebar att vinta”. Forst fick de
vénta pa att komma in pa avdelningen sen fick de vinta pa att fa komma in pa patientens rum
och ibland fick de vénta pa sin tur for att komma in pa patientrummet. Barnen upplevde att all
denna véntan var jobbig. Nir de vintade fanns det inget att gora eller sysselsitta sig med.
Detta gjorde bl.a. att de upplevde det svart att slappna av och de kdnde sig spinda. Att sitta
still och vinta upplevdes som jobbigt och svart. Vintan innebar ocksa att vinta pa besked om
den nirstaende, samt att vinta pa att den nérstaende skulle bli frisk.
Vintan hade ocksa en annan innebord - att vinta pa en kiinsla av hopp om att den nirstaende
skulle klara sig, aterhd@mta sig och fa komma hem till ’det vanliga”.
Inneborden i1 “att vdnta” kan tolkas som att befinna sig i ett tidsligt och rumsligt mellanrum,
dér vintan verkar representera en kénsla av att vara utanfor och atskild fran det normala
vardagliga livet. Att vinta innebir ocksa att vara i ”ovisshet” om vad som ska visa sig och vad
som kommer att upplevas. Att vinta utan att ha nagot att gora eller syssla med som hjélper till
att minska/avleda "véntelidgets” spiandhet och oro leder till ytterligare svarigheter att slappna
av. Slutligen ar “att vdnta” forknippat med forvintan, vintan pa ett hopp om att tillvaron skall
bli som vanligt vilket forutsitter att den nirstaende tillfrisknar och atervinder till ”vardagen”.

Vardnadshavarna beskrev i sina kommentarer att barnen tyckte det var trakigt att vinta for de
hade inget att gora och nagra sjukskoterskor och ldkare uppgav att de tyckte att det var viktigt
att barnet skulle ha mojligheter till att leka, spela, rita och att titta pa video/DVD eller TV for
att underlitta situationen.

Barns sysselséttning/intresse under besoket
Fem (17 %) vardnadshavare rapporterade att deras barns storsta intresse under besoket var
patienten och 15 (50 %) rapporterade att det var bade patienten och IVA utrustningen. Tva
(7 %) rapporterade att barnet var mer intresserat av leksaker dn av patienten.
Vardnadshavarna upplevde att barnen tyckte att hjartslagen pa skdrmen var mycket
intressanta. De beskrev ocksa att de yngre barnen, < 10 ar, var mer intresserade och nyfikna
pa IVA utrustningen én de dldre barnen > 10 ar, som tog sig mera tid med den nirstaende.
Atta virdnadshavare rapporterade att barnen satt bredvid patientens sdng och klappade,
kramade och holl patientens hand, pratade, sjong och berittade historier och nagra barn ville
komma vildigt nidra den nirstaende och forsokte komma upp i dennes séng. Arton (60 %)
vardnadshavare rapporterade att deras barn fraigade och kommenterade under besoket.
Fragorna handlade om ifall den nérstaende skulle 6verleva, om han/hon skulle kunna prata
igen, hur utrustningen fungerade och vad den var till for. De fragade ocksa om ljuden och om
lukten som de ofta associerade till annat, varfor personalen gjorde det de gjorde och om den
nirstaende kunde hora och ifall han/hon hade ont.

Barnen sjilva berittade att de ville beritta for den nirstaende om sadant som hént under
dagen t.ex. i skolan och de ville gédrna ta pa den nirstaende sa som de brukar gora nir de ses
som t.ex. pussa den nirstaende pa kinden och/eller pannan, hélla den nirstaendes hand, krama
den nérstaende och gora sadana saker som den nérstaende och barnet brukar gora nir de ses i
“vardagen”.
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Motet med den nirstaende i intensivvardsmiljon
Vardnadshavarnas beskrivning av barnens reaktioner pa besoket visar allt ifran gléadje till
rddsla eller ingen reaktion alls. Manga vardnadshavare beskrev ocksa att barnet blev glad och
stolt dver att fa besoka och 6ver att ha mod till att besoka. Att i verkligheten se och tréiffa den
nérstaende betydde mycket for barnen ansag vardnadshavarna. Vardnadshavarna beskrev att
barnens reaktion nér de kom in i patientrummet och fick se den nérstaende var att en del
verkade bli glada och lugna, en del blev spinda och verkade lite ridda medan andra blev tysta
och tillbakadragna. Emellertid verkade denna réddsla och tillbakadragenhet snabbt férsvinna
och de verkade vinja sig vid miljon och omstindigheterna. Ett tecken pa detta var att barnet
borjade stilla fragor och blev som “vanligt” enligt vardnadshavarna. Barnens berittelser om
vad de sag och hur det kiindes nir de kom in i patientrummet bekriftar vardnadshavarnas
iakttagelser. Framforallt uttrycks detta i barnens berittelser om att ”det var skont och
konstigt”.

Barnen uttrycker att i verkligheten fa se och triffa den nirstaende betydde mycket fér dem, de
tyckte att det kindes skont och bra att fa se, hélsa pa, triaffa och att fa vara med den
nérstaende. Det var viktigt att inte kdnna sig utanfor och att de fick visa den nérstaende att de
“bryr sig”. De ville tala om for den anhorige vad som hint under dagen, de ville rora och halla
om dem som de brukade géra och varje tecken pa att den nirstaende uppfattat barnets niarvaro
gjorde dem glada.

Inneborden i att det var skont” har tolkats som att oro och ovisshet om den nérstaende
overgick 1 en lidttnad och gliddje som konkretiserades i1 en nidrvarohet. Ndrvaroheten kan
forstas som dubbelsidig, som ett begir att fa visa sin omtanke och kirlek i konkret nirvaro
och som ett behov av att fa visshet genom att sjdlv fa se. Nédrvaroheten tycks leda till en
kinsla av "befrielse” och léttnad.

Det som var “konstigt” upplevdes som frimmande, men ocksa intressant och annorlunda
innehéllande bade rédsla, ett avstandstagande men ocksa nyfikenhet. Bland annat upplevdes
den nirstaendes utseende som konstigt eftersom det var fordndrat och inte som vanligt. Den
nérstaende hade blivit magrare eller var svullen, hade sar, bandage, slangar eller hal pa
kroppen eller i halsen vilket en del barn upplevde som liskigt eller dckligt. Trots denna
forindring kunde de 4nd4 kiinna igen den nirstdende. Aven lukter och den nérstdendes
beteende upplevdes konstigt liksom att livet var sadant att &ven unga kunde vara sa sjuka. Det
kdndes ocksa konstigt ndr man pratade med nagon som sov och inte gav nagra svar. Trots
upplevelsen av att det kiindes konstigt upplevde manga barn att den nérstaende var densamma
och de brydde sig inte om att omgivningen inte var den vanliga. De hilsade pa den nirstaende
nér de kom och de bade rorde vid och pratade med/till den nérstaende dven om denne inte
svarade.

Manga utav barnen tyckte att apparaterna var ’konstiga”, att de var intressanta och blev
nyfikna pa dem, hur de fungerade etc. men att de lit mycket. Barnen tyckte ofta att det var
mer utrustning kopplat till den nérstaende eller fanns i patientrummet dn vad de hade forestillt
sig. Fastin de tyckte att det var manga apparater sa upplevde de flesta att de inte kinde sig
radda for dem eller att de skrimde dem. Nagot barn berittade dock att det blev skramt av
sjdlva apparaterna och nagra barn upplevde att de blev rddda av pipen fran maskinerna
eftersom de pa TV hade sett att piper apparaterna sa dor patienten. Nagra barn uttryckte en
radsla for slangarna som gick in i patientens kropp. Manga barn berittade ocksa att de ofta
satt och tittade pa EKG- monitorn eftersom strecken ” rorde pa sig och de upplevde detta
som intressant men, det var ocksa nagra barn som kinde ridsla for att EKG-monitorn skulle
visa “raka streck” vilket de sett pa TV betyder att manniskan dor. Barnen tyckte ocksa att
sdngen var “konstig”, den vickte nyfikenhet och den sags som en vagn av plat och jarn.
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Barnen upplevde det ocksa som konstigt nir de sag och upplevde att den nirstaende var
beroende och uteldmnad till fungerande teknik och barnen ténkte pa vad som skulle hinda om
strommen skulle ga.

En del barn berittade att niar den nirstaende sag sa konstig ut och att rummet och alla saker
var sa konstiga vagade de inte ga nira, hilsa, prata med eller berdra den nérstaende. De
berittade att de stillde sig lite ifran den nirstaendes sdng och tittade” pa honom/henne
medan andra inte vagade ga nira av rddslan for att nagot skulle ga sonder och att det kunde
skada den nérstaende.

Inneborden 1 “konstigt” har tolkats som att det barnen ser, upplever och konfronteras med i
motet med den nirstaende och IV A miljon inte dr det vanliga och kidnda utan nagot
annorlunda som skiljer sig fran det som de tidigare erfarit. Det som inledningsvis dr konstigt,
okint eller ovant tycks snart bli glomt nér barnet kan bortse fran detta. Det konstiga innebir
ocksa en kinsla av maktlgshet och vad som barnet 6nskar och vill kan inte och blir inte sa.
Forianderligheten ger kinslor av "konstighet” att sta bredvid och utanfor livet, att bli askadare
till det som sker. Det som sker tycks i sig inte riktigt vara verklighet. Det “konstiga” innebér
bade ett avstandstagande, ett sirskiljande eller atskiljande men det dr ocksa nagot som lockar
till forstaelse. En annan dimension i “konstigt” &r att livet dr konstigt, vilket kan forstas som
att det dr svart att forsta livet och dess egna villkor, att deras nirstaende drabbas, att livet inte
ar réttvist och att sjédlva livet dr sa oforutsdgbart.

Det var vitt

Barnen upplevde patientrummet som att allt dir var vitt. Vitt upplevdes som en dyster firg
vilket medforde att omgivningen ocksa upplevdes som dyster, inte hemtrevlig eller mysig
utan opersonlig, trakig, ”sjukhusaktigt”, ful och utan farger. Ljuset i rummet upplevdes som
stérande och barnen tyckte inte att det var tillréickligt ljust inne hos patienten. Aven om det
var sa vitt overallt sa upplevde de inte att det var ljust, de tyckte att omgivningen skulle vara
lite ljusare. Det upplevdes som att personalen hade det mycket mysigare och hemtrevligare pa
sin sida av rummet eftersom det dir fanns firg pa t.ex. parmar och lampor.

Inneborden 1 att ’det dr vitt” har tolkats som att det vita ar forknippat med “dysterhet” och
olustkanslor. Vitt tycks sta for opersonlighet, brist pa glddje och liv, och kan tolkas som
farhagor om dod och att férlora ndgon, medan farger star for det hemtrevliga, personliga och
gliddje — det levande. Det vita representerar dysterheten och att livet inte ldngre dr som det
brukat och ett sirskiljande fran det trygga i hemmet, det hemlika, till det opersonliga och den
oaterkalleliga fordndringen. Nar hemtrevligheten inte finns betyder det att den nérstaende inte
mar bra och att hon/han r pa fel plats.

Viirdet av besoket

Alla IVA (n = 56) uppgav att de var positiva till barns besok och majoriteten av
sjukskoterskor och ldkare gav pa olika sitt uttryck for att de var positiva till barns besok. De
flesta vardnadshavare, 27 av 30 tyckte att besoket var bra och en positiv upplevelse for barnet
och 23 (77 %) vardnadshavare uppgav att de trodde att det var bra for barnet att besoka pa
IVA. Alla barn som intervjuades i delstudie IV tyckte att det var bra att de fick besoka och
inget barn sa att de angrade sitt besok.

Femton (9 %) av sjukskoterskorna, 18 (14 %) av lidkarna och 5 (17 %) av vardnadshavarna
trodde att ett besok kunde paverka barnets hilsa negativt i framtiden. De flesta sjukskoterskor,
lakare och vardnadshavare menade dock att ett besok inte skulle paverka hélsan negativt. De
menade att om barnet var forberett for besdket och om vuxna och personal var lyhdrda till
barnens reaktioner och svarade pa deras fragor kunde besoket vara viktigt for barnets hélsa
och vilbefinnande. Men om detta inte inkluderades 1 besoket trodde sjukskoterskorna och
lakarna att besoket kunde bli en traumatisk upplevelse vilket da skulle leda till att barnet
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kunde fa mardrommar, stress, oro och angest. De menade att det var viktigt for barnet att
forsta det som hade hiént och att barnet skulle se verkligheten istéllet for fantasier. De ansag
att det var viktigt att barnet kdnner sig involverat och inte utelimnat (exkluderat) fran problem
och sorg sa att det kan forsta varfor familjemedlemmar visar ledsenhet, tarar och fortvivlan.

DISKUSSION

RESULTATDISKUSSION )
I diskussionen diskuteras nagra av de resultat som anses viktiga och angeldgna. Ovriga
resultat har diskuterats i artiklarna.

Forekomst av barns besok och policys pa IVA

Trots att de flesta involverade i studien uppgav sig vara positiva till barns besok sa forklarade
avdelningscheferna att cirka hilften av patienterna har besdk av barn under 18 ar och mindre
an 10 % av dessa dr under 7 ar. Skilen till denna laga forekomst av barn som besokare till
patienter pa IVA kan vara dels att det inte finns skriftliga policys som uppmuntrar till sidana
besok, dels att vardnadshavare och /eller barnen sjélva inte vill besoka den nérstaende. Det
framkom dock att 2 % av IVA avdelningarna hade skrivna policys och att 28 % hade muntliga
policys om barns besok. Men om dessa uppfattas som uppmuntrande i relation till barns besok
ar inte undersokt. Om det inte uppmuntras till besok av barn eller att det inte finns en
medveten klart uttalad tanke/vardfilosofi fran avdelningens sida d.v.s. hur man ser pa
familjen-barn-patient nir nagon &r allvarligt sjuk/skadad sa undviks troligtvis fragor bade fran
patient och nérstaende om detta. Vardnadshavaren kanske ddarmed fas att tro att barn faktiskt
inte skall besoka och pa det sittet inte heller behdver goras delaktiga i det som hénder
patienten och ddrmed ocksa familjen. Finns inte policys/riktlinjer/ rekommendationer pa
avdelningen for barns besok kan detta vara en orsak till varfor sjukskoterskor inte tar initiativ
till att diskutera och aktivt uppmuntra till besok. Det finns ocksa en risk att vardnadshavarna
far olika svar nir de fragar om rad, vilket kan verka forvirrande och tvetydigt. Om det skulle
finnas policys formulerade och /eller skriftliga riktlinjer sa skulle detta kunna leda till att
mycket mindre tid atgar till information till anhoriga. Nar fragan om eventuella barn i
familjen inte tas upp eller att inte policys/riktlinjer finns och besdksmdgjligheterna begrinsas
finns en risk att ”varden” signalerar att patienten pa nagot sitt “'tillhor varden” och inte
familjen, atminstone under nagon tid tills patientens tillstand tillater ett aterférenande.
Vardarna kan se nagot gott i detta d.v.s. de far fokusera sig pa att ”rddda” eller bevara
patientens liv och att det dr nodvéndigt for att patienten skall kunna aterférenas med sin
familj. Vad detta kan fa for konsekvenser for vuxna familjemedlemmar, barnen och for
patienten kanske inte ses som forsta prioritet. Sjukhusvistelsen och sjukdomen/skadan kan ses
som ett atskiljande och ett avbrott i de relationer som finns i familjen och i virsta fall kan
barnen kédnna sig utanfor, inte medrdknade, inte delaktiga och ensamma med sin oro och sina
fragor. Monroe och Kraus (1996) menar att nir en familjemedlem blir svart sjuk/skadad
forandras relationer och dynamiken inom familjen ibland pa ett negativt sitt. Det kan resultera
i att barnens forstaelse av “livet” och det som hénder blir obegripligt och att det som dr
meningsfullt och betydelsefullt inte ldngre &r det. Att inte fa dela eller ens vara med och t.ex.
trosta sina narmaste kan da upplevas som ett avskiljande fran familjen och dven livet”. Det
finns ocksa argument om att om inte barnet gors delaktigt genom besok sa far det heller inte
uppleva verkligheten, den nérstaendes verkliga situation, vilket kan leda till att barnets
fantasier om situationen blir virre dn verkligheten (Dyregrov 1997) och ddarmed skapas
ytterligare lidande.
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Mer 4n hilften av avdelningscheferna och nistan alla sjukskoterskor och ldkare i den hér
studien kommenterade och tyckte att riktlinjer eller speciella besoksprocedurer fér barn som
besokare pa IVA var onddigt och att varje fall skulle bestimmas enskilt och vara baserat pa
sunt fornuft. Om personalen ska agera efter egna asikter/sunt fornuft kan det intriffa att
barnen inte far samma chans till att fa besoka den nérstaende och att samma barn ibland tillats
besoka och ibland nekas. Detta kan skapa skuldkénslor hos barnet. Det kan dock ocksa vara
sa att om man anvinder sig av policys och fortryckt information sa kan det lasa
sjukskoterskor och ldkare sa att hansyn till patientens speciella situation inte tas, vilket kan
medverka till att man inte gor individuella stdllningstaganden vilket i sig kan leda till att det
enskilda barnets individuella behov missas. Ddrmed kan en mer individualiserad vard
omojliggoras och leda till ett mer rutinméissigt bemotande av besokande till patienten, men
risken dr lika stor om det inte finns nagra viljeyttringar eller officiell hallning till besok hos
patienter av minderariga barn. Har dock avdelningen den instéllningen att vardandet dven
inkluderar vardandet av familjen da ger detta en signal att barn dr viktiga i varden av patienten
och dennes familj.

Ambitionen pa en avdelning och dven vardteamets ambitioner kanske &r att barn ska goras
delaktiga genom besok men det tycks saknas former for barns besok; hur initiativ till barns
besok ska tas, vilka rad som skall ges till vardnadshavare och barn, hur de ska bemotas,
informeras och tas om hand. Sadana former som kunde underlitta och vara ett stod for
vardteamet i deras arbete med bade vard av patient och anhoriga vore av vikt for dem som
kédnner sig osdkra i situationen, speciellt for dem med kanske inte sa lang erfarenhet av
familjeinriktad vard.

Om man ska infora policys/riktlinjer eller reckommendationer forutsitter det att vardteamet dr
ganska eniga, man kan inte utfirda policys/riktlinjer och rekommendationer om barns besok
om vardteamet inte kan enas for hur man ska forhalla sig till detta. Den dynamik som rader
inom vardteamet kan vara mer eller mindre hdlsosamma/nyttiga (Barnhill 1979) och
skillnader i instdllningar inom vardteamet kan darfor férhindra att familjeinriktad vard dar
barnen dr inkluderade, praktiseras. Det dr ocksa viktigt att policys/riktlinjer eller
rekommendationer #r grundade pa en ontologisk grundtanke d.v.s. utifran hur man forstar
barnets existensiella situation i livsavgorande skeenden och att man intagit ett etiskt
forhallningssitt att handla utifran (Rehnsfeldt & Arman 2005). Det 4r ocksa viktigt att
policys/riktlinjer och rekommendationer bygger pa forskning och beprovad erfarenhet och
sadana riktlinjer bor stindigt vara foremal for omarbetning och utvirdering eftersom
omstindigheter fordandras och nya kunskaper erhalls.

Majligheter och hinder for barns besok

Skil for och emot barns besok
Majoriteten av sjukskoterskorna och likarna tyckte att barn ska fa besoka sin nérstaende som
vardas pa IVA. Emellertid visade det sig att 88 % av forskningspersonerna (sjukskoterskor
n = 149, 92 %, likare n = 107, 82 %) uppgav att de inte tillater barn att besoka p.g.a. olika
skil, vilket 6verensstimmer med andra studier (Titler m.fl. 1991, Biley m.fl. 1993, Johnson
1994, Clarke 2000, Vint 2005a). Vardnadshavarna kommenterade mest skil bade for och mot
barns besdk dn bade avdelningschefer, sjukskoterskor och ldkare. Deras skil var mer
relaterade till kinslor och oro for konsekvenser medans sjukskoterskor och ldkares skil var
mer relaterade till medicinska skl t.ex. infektionsrisk. Okad infektionsrisk har dock inte
kunnat pavisas (Clarke 2000). I svaren i personalens frageformulér saknas det kommentarer
om vikten av barns delaktighet, tankar om vardandet av familjen inklusive barnet, vikten av
att barnet forstar vad det dr som hinder och att de far méjlighet till att stilla fragor och
reflektera. Besok av nirstaende hos patient pa IVA kan ses fran tva synvinklar, dels vardarnas
som bade Onskar ta hinsyn till patienten och eventuellt medpatienter, sig sjdlva och
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besokarna/familjen och dels patientens nérstaende som vill ta hidnsyn till bade den
sjuke/skadade, sina barn och sina egna behov och 6nskningar. Dérfor kan kanske deras svar
pa frageformuldren ibland ses som motsigelsefulla.

Eftersom cirka 88 % anger olika skil och 1 huvudsak skél som ror patientens medicinska
tillstand kan detta tyda pa att personliga asikter far ett inflytande men att det goms bakom
medicinska skil och orsaker till detta pa avdelningen kan vara att man inte diskuterat hur man
ska forhalla sig till barns besok. Om medicinska skél anvinds for att inte tillata besok men att
det finns andra egentliga skil bakom sa dr det svart att argumentera och vidta atgérder for den
enskilde vardaren. Det kan ocksa vara svart for vardnadshavare och barn att argumentera
emot sadana skil eftersom man kanske saknar sadan kompetens. Vardnadshavarnas skl till
att barnet ska besoka t.ex. att barnet maste fa vara nira patienten, att barnet ska bli lugnt, och
av respekt for barnet och dess vilja och 6nskemadl, &r i viss Gverensstimmelse med den
familjeinriktade vardens tankegangar. Sadana tankar 4r att barnet skall kunna ha en
kontinuitet i sina relationer med den nérstaende trots vistelse pa sjukhus och att det som
hédnder i en familj paverkar alla familjemedlemmar. Det ses som viktigt att barnet maste fa
kdnna stod ifran alla familjemedlemmar, att det kinner att det dr delaktigt i situationen och att
varden av patienten dven inkluderar varden av de nirstaende. Andra skil som
vardnadshavarna anger som viktiga i stillningstagandet for eller emot ett barns besok dr
framfor allt om det dr lampligt for barnet att besoka t.ex. om de dr for kidnsliga och inte kan ta
till sig nagon information men ocksa hur patienten mar. Det kan tydas som tecken pa att
vardnadshavaren sjidlv bedomer om/nér det dr lampligt att barnet besdker. Och formodligen
viljer de da ett tillfalle nir det ganska lugnt och bra. De funderar kanske pa att om patientens
tillstand hade varit mer kritiskt kanske de inte hade latit barnet besoka den nérstaende i syfte
att skydda barnet mot obehagliga upplevelser vilket stods av Titler m.fl. (1991).
Vardnadshavarna gor egna bedomningar och det kan vara av vikt for personalen att veta att
vardnadshavarna &r kénsliga for vad som &dr lampligt och inte lampligt. Vardnadshavarna
namner ocksa patientens vilja och behov som viktigt. Det kan vara sa att hor patienten att det
ar barn ndrvarande som star denne nira kan det leda till att patienten far storre kraft och ork
till att kdmpa for att klara av sin situation. Det kan ocksa vara sa att patienten kanske inte
onskar att barnen ska fa se den i den situation som den befinner sig i. Patienters upplevelser
av barn som besokare har inte varit foremal for forskning i nagon storre utstrackning men
Bergbom Engberg och Askwall (2000) menar att barns ndrvaro kan ha en positiv betydelse for
patientens tillfrisknande.

Over 90 % av vérdteamet och virdnadshavarna tyckte att barn oavsett alder skulle besoka den
nérstaende om denne var en foridlder. Sjukskoterskor/likares och vardnadshavares skil for att
barn ska besoka dr att de anser att barn har samma behov som vuxna, att barnet far mojlighet
att triffa den nirstaende och att det dr viktigt for relationen. Men detta tycks enbart gélla om
slaktskapet dr néra. Cirka 85 % tyckte att barn oavsett alder skulle besoka den nirstaende om
denne var en mor/far fordlder och sen sjunker siffran betydligt ju mindre sliktbanden ér.
Manga menar hiarmed att det &r sldktskapet och inte relationens kvalitet som har betydelse for
om barnet ska besoka eller inte. Ett skl till detta kan vara att det 4r svart att avgora relationers
kvalitet och att man vill begrinsa antalet besokare till patienterna. Viljan att se till att
patienten far lugn och ro kanske 4r hogsta prioritet. Det kan emellertid ocksa vara sa att
vardteamet inte kan ha for manga anhoriga som besoker patienten p.g.a. for sma utrymme och
medpatienter. Vardteamet har kanske dessutom den instillningen att bara nira slikt ska
besoka och att man kanske inte vet/tinker pa att t.ex. barn kan ha en nira och viktig relation
med sina far/morforildrar, dagmamman eller kompisen. Det kan dock vara viktigt att barnet
far traffa kompisen eftersom barn ofta identifierar sig med jamngamla kompisar och
tillsammans med fantasier kan detta leda till att barnet kidnner oro och riddsla for att de sjdlva
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ska bli sjuka/skadade, vilket Craft och Wyatt (1986) diskuterat. Att varken alla
sjukskoterskor, ldkare eller vardnadshavare anser att barn ska besoka sin sjuka/skadade
fordlder kan vara att de vill skydda barnet for obehagliga upplevelser, men det kan ocksa vara
sa att familjerelationerna dr komplicerade speciellt nir patienten-fordldern har nya relationer
och ny familj. Samtidigt leder ett nekande av besok till att barnet kanske inte kan
vidmakthalla sina relationer med fordldern och heller inte fa mojlighet att dela det som hént
och hinder i samband med sjukdom/skada och sjukhusvistelsen med honom/henne.
Dynamiken inom familjen kan ocksa vara paverkad av situationen, vilket kan bidra till skilda
stillningstaganden till barns besok och ddrmed att barnet inte far besoka for vardnadshavarna
eller patienten.

Nistan 60 % av vardnadshavarna tyckte inte att sma barn skulle besoka ifall patienten var
doende, medan den siffran for vardteamet var ca. 80 %. Ungefir samma siffror framkom om
patienten dr medvetslos. Inte ens om barnen var #ldre, 13 till 17 ar, ansags de lampligt att de
besokte, men det var endast 6-10 % av vardnadshavarna och vardteamet som ansag detta. Ett
skal till detta kan vara att ldkare, sjukskoterskor och vardnadshavare vill skydda barnet fran
ddden eller att de vill att barnet ska ha ett ljust och glatt minne av den anhérige. A andra sidan
menar Dyregrov (2002) att barn som far delta och konfronteras med sjukdom och dod inte far
svarare att minnas den nérstdende som denne var i den normala vardagen.

Eftersom nistan alla patienter pa [IVA dr medvetslosa eller sederade/sovda p.g.a. att de
behandlas med respirator kan detta betyda att fa utav patienterna pa IVA far besok av barn
eller att det faktiskt inte blir tal om besok dverhuvudtaget. Man kanske viljer att avvakta och
se om patientens tillstand blir béttre. Manga kanske har den uppfattningen att barnet inte har
nagot utbyte av besoket nir den narstaende inte dr vaken. Men, barnen uttrycker ju sjdlva att
bara genom att se och fa triffa den nérstaende sa kidnde de sig glada och de tyckte att det var
”skont”. Poster och Bets (1987) menar att barnets oro och riddsla kan lindras bara det far se
den nirstaende och att fa veta var denne &r. Det dr ocksa ett stort antal i de bada grupperna
som inte vill att barnet ska besoka om patienten &r kritiskt sjuk eller om den &r kopplad till
manga maskiner och slangar. Detta kan bero pa att de tror att barnen ska uppleva den
nérstaende och den miljon som den befinner sig i skrimmande, vilket dven Clifford (1986)
diskuterat. Det kan ocksa vara sa att det dr den vuxnes egna tankar, erfarenheter och riadsla for
det som dr frimmande eller avvikande overfors pa barnet. Barnet daremot har kanske inte
nagra erfarenheter ifran IVA och hur det &r att besoka patienter. De kanske moter situationen
“forutsittningslost” och med adekvat information blir kanske erfarenheten fran besoket pa
IVA en positiv upplevelse i vilken de finner mening och forstaelse.

Skillnader i instillningar
Sjukskoterskornas och ldkarnas instdllning och argument skilde sig at, men det fanns dven
skillnader 1 instédllningen sjukskoterskor emellan och likare emellan samt emellan
vardnadshavare och gruppen likare-sjukskoterskor. En skillnad som framkom var att fler
sjukskoterskor och ldkare dn avdelningschefer trodde att den nérstaendes utseende (ca.70 %
resp. 21 %) och IVA miljon var skrimmande (52 % resp. 18 %) for barn. Det kan vara sa att
avdelningscheferna inte vet hur barn som besoker brukar reagera nir de ser den nérstaende i
IV Amiljon och darfor har den hér instédllningen. Likare och sjukskoterskor kanske har sett
besokande barn reagera negativt pa att se den nérstaende i [IVAmiljon. Det kan ocksa vara sa
att de sett en negativ reaktion nagon gang, utan att ta reda pa orsaken, och att denna situation
har priglat deras instéllning till barns besok. Fler ldkare dn sjukskoterskor skulle lata barn
< 13 ar besoka sin nérstaende om denne var svart sjuk/skadad. Dessa skillnader kan hinga
samman med olika arbetssituationer dir sjukskoterskors erfarenhet av att ha sma barn inne pa
rummet nir man forsoker koncentrera sig pa livsviktiga omvardnadshandlingar och dir
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kontroll och ansvar dver vad som hinder dr annorlunda &n ldkarnas. Dérfor kanske
sjukskoterskor anser att det dr bittre att barn besoker patienten nir patientens tillstand &r
relativt stabilt. I sjukskoterskans stravan att varda och se till patientens bésta, att denne t.ex.
behover vila kan det ibland kanske vara nodvéndigt att be de anhoriga att vinta med ett besok.
Att bade se till patientens och de anhorigas behov kan dérfor ibland kidnnas 6vermiktigt.
Sjukskoterskornas standiga nirvaro hos patienten i patientrummet kan gora att detta blir mer
patagligt for dem om besokare kriaver uppmarksamhet niar uppmarksamheten maste vara
riktad pa patienten. Att fler likare dn sjukskoterskor skulle tillata besok om patienten var trott,
oavsett barnets alder, kan ocksa bero pa att ldkare bedomer att sjukskoterskorna ar fullt
kapabla att séiga till besokare till patienten att avsluta sitt besok om patienten beddms vara for
trott for att ha besok hos sig.

Signifikant fler vardnadshavare ansag att barn under 7 ar skulle fa besoka kusiner jamfort med
personal. En orsak till detta kan vara vardnadshavarnas vetskap om relationens kvalitet och
hur nidra barnet och kusinen star varandra. En annan orsak kan vara personalens strivan att
begrinsa besok bade med tanke pa patientens vélbefinnande samt den egna arbetssituationen.
Om patienten dr medvetslos och/eller doende, svart sjuk eller svart skadad eller kopplad till
manga maskiner och slangar ir vardnadshavare mer restriktiva till besok @n personal. Orsaken
till detta kan vara att vardnadshavarna tror att barnen kommer att bli ridda infor situationen
och vill darmed skydda barnet genom att inte lata det besoka.

Att det finns skillnader i instédllningen till barns besok mellan sjukskoterskor och ldkare,
sjukskoterskor emellan och ldkare emellan samt emellan vardnadshavare och gruppen
lakare/sjukskoterskor visar att dynamiken dr komplicerad. Om alltfor stora skillnader finns sa
kan det visa pa att en gemensam grundsyn om vardandet och vad som anses vara en mer
familjeinriktad vard kanske saknas.

Rad om besok och initiativ till besok
Avdelningscheferna rapporterade att ju yngre barnet dr desto mer soker vardnadshavare rad
fran personalen om barnets besok. Sjukskoterskorna och ldkarna (19 %) a sin sida
rapporterade att de tyckte att det var svart att ge rad/rekommendationer till anhoriga om barns
besok. Detta kan bero pa att de inte tycker sig ha tillricklig kinnedom om barnet t.ex. om det
ar véldigt kédnsligt. I sadana fall kan det vara sa att de inte vill ge nagra rad eller ta ansvar for
de rad som de kanske kidnner sig mer eller mindre tvingade att ge. Men om vardteamet och
vardnadshavarna diskuterade och gemensamt med barnet kom fram till ett stillningstagande
sa kunde sadana kanslor minskas och de inblandade kan kénna att ansvaret for beslutet dr
delat, vilket aven Monroe och Kraus (1996) menar. Pa detta sétt gors bade vardnadshavare,
barnet och vardarna delaktiga och, att vilket beslutet #@n blir, sa kanske forstaelsen for detta
gor att ingen kénner sig utanfor eller oréttvist behandlad.

Det var i huvudsak vardnadshavaren sjélv och dennes barn som initierade barnets besok och i
50 % av fallen uppgav vardnadshavarna att det var barnet sjdlv som fragade om det fick
besoka. Barnen sjélva ger uttryck att de vill vara delaktiga i situationen, de fragar om de far
vara med och besoka den nérstaende. I de andra 50 % av barnen kanske det kan vara sa att
vardnadshavaren har bedomt att barnet ska besdka antingen for de tror att barnet behdver det
eller sa kan det vara sa att vardnadshavaren tagit med barnet for patientens skull. Det kan vara
sa att patienten bett om att barnet ska komma eller sa dr vardnadshavaren medveten om att
patienten skulle vilja att barnet kom och besokte. Det framkom att till de barnen som hade
besokt fanns det syskon som inte besokte. Varfor de inte besokte vet vi daremot inte. Sju barn
blev inte tillfragade om de ville bestka. Det &r inte kiéint om dessa barn blev tvingade till
besok eller om de var informerade och vil forberedda pa vad som skulle ske och vad de skulle
fa se. Det var bara en patient som initierade till besok vilket kan forklaras med att de andra
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kanske dr sa svart sjuka/skadade att de dr nedsdvda och dirmed oformogna till att
kommunicera men det kan ocksa bero pa att de inte vet om att barnet far besoka eller att de
helt enkelt inte vill att barnet ska se dem i detta tillstind. Om vardteamet kanske pa nagot sitt
inte sag pa de anhoriga som besokare utan istillet att de ocksa var inkluderade i varden med
patienten och att de var som en del i vardarbetet kanske anhorigas roll skulle ses pa ett annat
sdtt vilket dven Molter (1994) diskuterar. Det kan ocksa vara sa att den anhorige inte har tiankt
pa om barnet ska besoka/eller inte och da heller inte tagit nagot initiativ. Om inte vardteamet
pa nagot sitt tar upp fragan om det finns barn som skulle kunna besoka eller diskuterar med
vardnadshavarna sa maste dessa sjidlva ta upp fragan, vilket manga kanske inte orkar i den
situationen de befinner sig i. Vardnadshavarna har kanske nog med sin egen stress ovisshet
och oro, vilket dven Baker m.fl. (1988) menar. Saknas det former for initiativtagande till
barns besok fran personalens sida kan detta leda till att barnet inte far besoka.

Information till och bemétande av barnen
Avdelningscheferna rapporterade att information till barnet fore, under och efter besoket var
viktigt for att minska senare avvikande uppforande och emotionellt negativa kinslor fran
barnet. Att forklara for och informera barn, att lata deras tankar, asikter och roster bli hérda
och att lata dem bli delaktiga i diskussioner som berdr dem Overensstimmer med vad Pierce
(1998) och Clarke och Harrison (2001) ocksa funnit. Craft m.fl. (1993) fann att barn inte
verkar bli ridda om de &r forberedda pa det de kommer att fa se vid besoket.
Avdelningschefernas instillning till att ge besokande barn information dverensstimmer med
ldkares och sjukskoterskors instidllning. Nistan alla sjukskoterskor och likare (91-95%)
rapporterade att de ger information till barnet om; miljon pa rummet, miljon omkring den
anhorige nirstaende och om hur den nérstaende ser ut och varfor den ser ut sa, innan eller
nagon gang under besoket. Men, manga vardnadshavare och barn (som var involverade i
delstudie IIT och IV) uppgav att de inte fick nagon information fran personalen pa IVA, att
ansvaret istillet 1ag pa vardnadshavarna.
Att inte barn informeras av vardteamet kan ocksa bero pa stress, att sjukskoterskans och
lakarens hela uppmirksamhet krivs for vardandet av patienten, men det kan dven bero pa en
ovilja och kanske oférmaga fran vardteamets sida vilket dven Titler och Walsh (1992) menar.
Stdd och uppfdljning av barnens fragor, att ge barnet information om lekterapi, sjukhusprist,
kurator och psykiatriker ansags viktigt, men bara en avdelningschef rapporterade att alla barn
som besoker patienter pa den IVA kontaktas av en kurator. Detta fann ocksa Clarke (2000) i
sin studie. Att inte vardteamet arbetar mer med andra professionella sociala eller psykologiska
medarbetare kan bero pa att det inte finns nagon ekonomisk mojlighet for detta. Det kan ocksa
vara sa att dessa kontakter inte #r littillgdngliga nér de behdvs. Men, det kan ocksa bero pa att
man pa avdelningen har den asikten att man inte skall betrakta sjukdom i familjen som nagot
som krdver experter eller att man sjukliggor och “kranglar” till det som barn kanske ser som
nagot naturligt. Vardnadshavare kan ocksa bli tveksamma och fa det intrycket att barn som tas
med pa besok pa sjukhus kan bli sa skadade att experthjdlp behovs.

Policys och riktlinjer for besok, sjukskoterskors och ldkares skil mot besok, skillnader i
instillning till besok, initiativtagande till besok, rad till vardnadshavare och barn, information
och bemétande som utformas av vardorganisationen och deras yrkesverksamma vard- och
behandlingsteam kan savil mojliggora som hindra vardandet av alla de drabbade. Vardandet i
dessa sammanhang maste darfor utformas sa att det underlittar for de drabbade att inforliva
det som hént och aterfa meningssammanhang i livet som gor det mojligt att aterfa
vilbefinnande och upplevd hilsa. Om forutsittningarna for att gora barn och da dven de
mindre barnen delaktiga genom besok okade skulle detta leda till en mer familjeinriktad vard.
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Beskrivning och upplevelser av besoket

Barnen sa att de forst sag den ndrstdende och hur han/hon sag ut, direfter sag de apparater,
slangar, olika saker, firger, andra patienter och rummet dér den nérstaende befann sig. Detta
kan jaimforas med de fem (17 %) vardnadshavare som rapporterade att deras barns storsta
intresse under besoket var patienten och de femton (50 %) som rapporterade att det var bade
patienten och IVA utrustningen. Ovriga tio virdnadshavare uppgav att for barnen verkade det
vara sa att de var sa instillda pa att snabbt fa se den nirstaende eftersom de flesta véntat i
spanning innan de fatt komma in pa patientrummet och i det ldget var omgivningen av mindre
intresse. Det kanske ocksa var sa att de inte ville eller vagade se sig omkring.
Vardnadshavarna upplevelser av barnens reaktioner pa besoket visar allt ifran glddje till radsla
eller ingen reaktion alls. Deras beskrivning av barnets besok var alltsa skiftande och olika
beskrivet. Barnen upplevde att det var skont att fa vara med och att sjélva fa se den
nirstdende. De sa ocks3 att de blev glada och att de inte ngrade sitt besok. Aven om béde
vardnadshavare och barn tyckte att besoket var bra och positivt sa framgar det inte av deras
utsagor om besoket har minskat deras kénslor av overklighet och orovickande fantasier. Det
ar dock troligt att sa skett eftersom de sjélva har fatt se var den nérstaende befinner sig och
hur denne/a ser ut. Det verkar ocksa som om barnet genom besoket far ”grepp” (Dyregrov
2002) och kontroll (Eldh m.fl. 2004) om situationen och att besoket stimulerat till att de ger
uttryck for sina kinslor. Genom besoket far barnet och de vuxna en gemensam upplevelse
som kan ligga till grund for senare samtal. Besoket kan ha bidragit till att situationen blivit
mer konkret och verklig, vilket #r viktigt for barns vidare forstaelse for den nérstaendes och
familjens situation (Dyregrov 2002). De erfarenheter ett barn far av ett besok bar de med sig
till en eventuell kommande liknande situation och 4r da erfarenheterna goda och positiva blir
forutsittningarna for att forsta och skapa mening i det som sker béttre. Dérfor dr det av vikt att
vardandet av patienten dven inkluderar barnet och hela familjen, sa att 4ven barnet blir sedd
och uppmirksammad.

Atta vardnadshavare rapporterade att barnen satt bredvid patientens séing och héll patientens
hand, kramade, pratade, sjong och berittade historier, barnen ville gora sadana saker som den
nérstaende och barnet brukar gora nér de ses i ”vardagen”. Detta dverensstimmer med vad
barnen sjédlva berittade. Barn uttrycker sig ofta mer 1 handling och lek 4n 1 ord (Dyregrov
2002) vilket visades i studien genom att barnen ofta ville halla den anhoriges hand och rora
vid den anhorige. Barnen har kanske med denna handling “’sagt” vad de ville. Eftersom bade
barn och vardnadshavare ansag att besoket var betydelsefullt kan detta tyda pa att bada vill att
barnet ska vara delaktigt. Barnen ville fortsitta uppritthalla sin relation med den nirstaende
genom att beritta om vad de hade gjort pa dagen, halla om och réra vid den nérstaende och
intressera sig for den nérstaendes tillstand och omgivning. Det verkade som de ville dela
situationen med den nirstaende och vara med och visa den nérstaende att de bryr sig. Genom
att fortsitta relationen uppritthalls ocksa det vardagliga och trygga. Att fa utlopp for sina
kénslor och att fa bibehalla relationen med den nirstaende kan kdnnas viktigt for barnet,
vilket dven Monroe och Kraus (1996) menar. Barnen kiinde en ldttnad efter besoket och att de
genom besoket fatt mer forstaelse for patientens situation och varfor familjen eller de enskilda
familjemedlemmarna kanske ibland hemma reagerar som de gor. Barn kan dock goras
delaktiga pa manga andra sitt som t.ex. genom att visa bilder pa patienten och avdelningen
och att ge information till barn fast pa en annan plats.

Mer 4n hélften (60 %) av vardnadshavarna rapporterade att barnet kommenterade och stillde
fragor under besoket. Fragorna handlade om den nérstdende och om denne skulle 6verleva,
om han/hon skulle kunna prata igen, hur utrustningen fungerade och vad den var till for.
Fragor som barn stiller dr himtade ur barnets 6vertygelse och omvirldsorientering, med
andra ord, det de tror och vet om tillvaron (Hartman 1986). Far barnet vara delaktigt genom
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besok kan detta 6ka mojligheterna for barnet att stilla fragor om patienten, om hur det ska ga
och dven fragor om livet och déden och ddrmed forsoka att forsta och finna mening i tillvaron
(Pramling m.fl 1995). Genom att barnen och de vuxna samtalar om detta sa kanske deras
mojlighet att dela situationen med familjen 6kar. De kan genom sina fragor hjilpa 6vriga
familjemedlemmar men samtidigt ocksa fa sina egna fragor och funderingar besvarade och
det kan bli enklare och friare att diskutera det som hint/hdnder. De samtal och reflektioner
som da sker i familjen om den situation de befinner sig i skulle kanske kunna motverka att
barnen soker svar 1 egna fantasier som kanske inte stimmer 6verens med verkligheten vilket
dven Shonkwiler (1985) och Dyregrov (1990) har diskuterat/beskrivit. Far barnen adekvat
information om det som berér dem 6verensstimmer detta med FN:s Barnkonventions (1989)
intentioner.

Att skapa forutséttningar for vardande handlingar som leder till att barn far chansen till att
stilla fragor, tdnka, dra egna slutsatser och fa tankemaissiga utmaningar kan leda till ett
ldarande och forstaelse av situationen. Detta antyder att man kanske inte bor invéinta barns
mognad eller fokusera pa barns brister i alla ldgen, d.v.s. man kanske inte ska vinta tills man
tror att barnet dr "moget” for ett besok. Hir framtrider istillet mojligheter och det kompetenta
barnet (Sommer 1997) och enligt Hartman (1986) &r barnets formaga att engagera sig i
livsproblem inte beroende av alder. Detta kan vara viktig kunskap nir vardarna skall skapa
kontakt med barnet och nir de skall berétta om den nérstaende och IVAmiljon inklusive
utrustning. Att dessutom ta reda pa barnets tidigare upplevelser och vad det kan vara
intresserad av kan gora informationssituationen meningsfull, vilket aven Doverborg och
Pramling Samuelsson (2000) menar. Nir barn stéller fragor bade vid besoket och i hemmet
kan det vara av vikt att uppmuntra barn att resonera, problematisera och motivera sina
stdllningstaganden eftersom deras upplevelse och reflektionsformaga kan stirkas av detta
(Bruning 1994). Detta kan medverka till att deras reaktion pa den nirstaendes och familjens
situation kan bearbetas.

Barnen upplevde att all viantan var jobbig. Det kan vara sa att barnet ville forsdkra sig om sin
nérstaendes tillstand och var den nérstaende befann sig (Poster & Bets 1987) utan att behova
vénta. Det kan dérfor vara viktigt for personalen pa IVA att, i allra mojligaste man, forsoka
undvika situationer dir barnet behdver vinta. Vardnadshavarna uppgav i sina kommentarer att
de upplevde att barnen tyckte det var trakigt att vinta for de hade inget att gora och nagra
sjukskoterskor och likare uppgav att de tyckte att det var viktigt att barnet skulle ha
mojligheter till att leka, spela, rita och att titta pa video/DVD eller TV for att underlitta
situationen. Detta kanske kan underlitta barnets vintan eftersom att leka kan vara
meningsskapande (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000, Rehnsfeldt 1999). Om leken ér
associerad till den aktuella situationen kan det motverka tristess och hjélpa barnet att
reflektera 6ver sina upplevelser och handskas med sin stress vilket ocksa Monroe och Kraus
(1996) papekar.

Nagra barn uttryckte att de nér de kom in i patientrummet blev ridda, men att de sedan vande
sig, vilket dven bekriftades av vardnadshavarna. Manga barn uttryckte en ridsla for slangarna
som gick in 1 patientens kropp vilket kan ha att géra med att detta &dr véldigt fraimmande och
onaturligt for dem. En orsak till att barnet blev rddd kan vara bristen pa adekvat information
men det kan ocksa vara sa att situationen var sa annorlunda mot vad barnet forestéllt sig.
Aven om barn blir lite ridda s3 #r det enligt Dyregrov (2002) fullt mojligt att hjilpa barn att fa
kontroll 6ver de konkreta minnesbilder som skramt dem, det dr ddremot mycket svarare att
forhindra eller kontrollera fantasibilder.
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Viirdet av besiket

Cirka 85 % av sjukskoterskorna och ldkarna trodde att ett besok inte kunde paverka barnets
hilsa negativt i framtiden. De flesta av vardnadshavarna (77 %) trodde inte heller att ett besok
pa IVA skulle utgora nagon risk for barnets hélsa och vilbefinnande. Mer dn hilften av
vardnadshavarna (67 %) trodde att om ett barn inte fick besoka sa skulle det finnas en risk for
att barnet inte skulle fa sina fragor besvarade, att de skulle kénna skuld, angest, ilska, glomda
och mindre virda och asidosatta och inte inkluderade i familjen. Ar barnen vil forberedda sa,
menar Dyregrov (2002) att all erfarenhet talar for att barnet inte tar skada. Undervirderas
betydelsen av barnets delaktighet i svara situationer och om barnets behov fornekas och
barnet 1amnas utanfor och blir hinvisat till sig sjdlv sa far detta ofta allvarliga konsekvenser
for dess hilsa eftersom det inte far mojlighet att bearbeta det som det gar och ”bir” pa. Enligt
Dyregrov (2002) ér det bra for barnet att ta del av den kénsloméssiga gemenskapen i familjen
som den svara situationen skapat speciellt ndr en nérstaende #r dod eller svart sjuk/skadad.
Barnet behover fa en konkret verklighetsbild for att forsta och darmed kunna paborja direkt
med sitt sorge-krisarbete. Svara upplevelser kan hallas dolda i manga ar for att sedan trida
fram i senare alder och dessa langsiktiga effekter kan fa en rad olika effekter pa barnets
utveckling (Dyregrov 1997). Baserat pa barnets och vardnadshavarnas utsagor verkade
besoket vara bra for barnets vilbefinnande och hilsa eftersom de flesta vardnadshavarna
tyckte att besoket varit positivt for barnet och eftersom barnen gav uttryck for bade glidje och
ldttnad da de fick besoka den nirstaende. Emellertid visar inte den hir studien besokets
effekter pa barnens hilsa. Barnen sa dock att det var skont att fa vara med och bestka och de
blev glada av att se och triffa den nirstaende. Barnen kénde sig delaktiga. Far barnen dela
situationen med dvriga familjemedlemmar genom ett besok och ddrmed inga i ett
meningssammanhang, kan barnet kinna bade mening och glddje och att det &r betydelsefullt.
Far barnet ddremot ingen mojlighet till att besoka och kidnna denna delaktighet i den
narstaendes och familjens situation, kan det finnas en risk att vardpersonalen genom att inte
lata barnet besoka forbiser barns och vardnadshavares existentiella situation och upplevelser
vilket skulle kunna leda till en icke vardande handling och ett lidande for de inblandade.

Genom besoket underlittas det troligen for barnet att finna en mening och forstaelse i
situationen och tillsammans med 6vriga familjen kanske gemensamt skapa en mening i det
som sker. Detta kan leda till erfarenheter och en djupare forstaelse for livets villkor som kan
vara virdefulla i det fortsatta livet. Gors barnet delaktigt genom besok kan detta betyda att
vardandet utokas till att innefatta dven barnen och 6vriga familjen, d.v.s. att man vardar
utifran ett familjeinriktat perspektiv. Vikten av och synliggorandet av ett sadant perspektiv
har styrkts genom studien. Detta kan tolkas som sa att barns delaktighet genom besok verkar
vara bra for barnet och kan vara av positiv betydelse for barnets vélbefinnande och hilsa.

FORSLAG TILL UTVECKLING AV OMVARDNADEN OCH TILL
KUNSKAPSUTVECKLING INOM VARDVETENSKAP

Foljande skall ses som forslag till en utveckling av vardandet av barn som familjemedlemmar
och nérstaende till patient som vardas pa IVA.

e Diskussioner om barnet som besokare kan vara viktiga for att uppmérksamma
barnets situation och vilken officiell instdllning man pa avdelningen vill ha till
barns besok till patienter och i forlingningen en familjecentrerad vard.

e Diskussioner pa avdelningen om hur man skulle kunna underlétta barns besok for
bade vardteam, vardnadshavare och barn kan vara av vikt.
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e Nagot slags formuldr/informationsblad eller andra former som skulle kunna hjélpa
vardteamet att ta upp fragor om barns besok med vardnadshavare och patient

e Nagot slags skrifliga rad eller anvisningar avdelningen har for barn som besokare
kunde vara en hjélp for sjukskoterskan vid bemotandet och informationstillféllet

e Att féra nagon form av statistik 6ver besoksfrekvens och vilka som besoker
patienten t.ex. vilka som varit pa besdk, vem som tagit intitiativ till besoket, om
barn varit och besok, antal, alder o.s.v. med syfte att fa mer palitlig information

o Att se till att nédr barn besoker sa skall véntan” vara sa kort som mojlig

e Om barnet maste vianta kan man, som manga IVA idag gor, underlitta situationen
genom att forstr barnet. Vintrummet kan vara uppdaterat med bl.a. leksaker, spel,
pussel, kritor, malarbocker, tidningar och bocker som passar barn i olika aldrar.

o Eventuellt lata besokande barn foresla hur man skulle kunna gora det mera
trivsamt pa IVA inklusive patientrummet

o Fortsatta studier om vad delaktighet dr och bestar av ur ett vardteoretiskt
perspektiv och hur delaktighet kan vara vardande

» Fortsatt kunskapssokande om vad i den familjeinriktade varden som &r vardande
och vad delaktighet har for betydelse

METODDISKUSSION

Inledningsvis har en redogorelse for forskningens fokus och avgrinsning gjorts. Fokus for
forskningen kunde ha varit bade barns delaktighet nér nagon i familjen &r svart sjuk/skadad
och barns upplevelser av detta. Men ambitionen var att undersoka majligheter och
forutséttningar for delaktighet genom besok och vilka hinder som fanns i form av mer
officiella som individuella instéllningar och hallningar och vilka erfarenheter vardnadshavare
och barn som besokt en nirstaende pa IVA hade i den hir fragan. De studier som genomforts
inom detta forskningsomrade skall ses som inledande och att flera metoder och angreppssiitt
krdvs for att fordjupa kunskaperna om delaktighet och fragor om barns besok hos nirstaende
som vardas pa IVA.

Validitet och reliabilitet

Bade i den kvantitativa och i den kvalitativa forskningstraditionen anses det viktigt att man
kontrollerar kvaliteten pa de data man insamlar. Validitetsfragan i den kvantitativa
forskningstraditionen handlar om mitinstrumentets begreppsmaéssiga innehall. Man fragar sig
om i vilken utstrickning métinstrumentet méter det som det ska méta (Polit m.f1. 2001). I
delstudie I-IIT anvdndes content validity (innehallsvaliditet) och face validity (Polit m.fl. 2001)
for att mita validiteten i frageformulirets innehall. Innehallsvaliditeten avser méta den
tillforlitlighet med vilken ett métinstrument representerar innehéllet inom det omrade
mitningen avser (Polit m.fl. 2001). Detta anses ha uppnatts i de tre kvantitativa studierna
eftersom studierna var baserade pa resultat och diskussioner fran tidigare studier och
forskarnas erfarenheter fran IVA.

Med face validitet menas till vilken grad som ett méatinstrument ser ut att méta det som det ska
mita (Polit m.fl. 2001) och detta ansags uppnatt genom att tva personer utformade
frageformuliret och att personer fran forskningsfiltet granskade fragornas relevans.
Reliabilitet i den kvantitativa forskningen anvinds for att fa en skattning av tillforlitligheten i
mitningarna. Reliabiliteten refererar till vilken konsistens med vilket métinstrumentet méter
foreteelsen da man upprepar sin mitning med samma instrument (Ruth 1991, Polit m.fl.
2001). Reliabiliteten har tre aspekter som ar av intresse for forskare; stabiliteten, den interna
konsistensen och dverensstimmande. I de tre kvantitativa studierna i den hér avhandlingen
miittes stabiliteten med ett test re-test. Det visar till vilken grad som samma pozng kan uppnas

68



nér instrumentet anvinds pa samma person tva ganger. Detta gjordes genom att lata ett antal
personer besvara frageformulérets slutna fragor med svarsalternativ och sedan efter ett tag
besvara det igen. En reliabilitetskoefficient hogre @n 0.70 anses som tillfredsstédllande medan
en koefficient mellan 0.85-0.95 ir att foredra, vilket ocksa uppnaddes i de genomforda
testerna av frageformuldren (Polit m.fl. 2001).

Nir man vill kontrollera kvaliteten pa de data man insamlar i den kvalitativa forskningen
anvinds inte orden validitet och reliabilitet. Hiar anvinds istéllet diskurskriterier, heuristiskt
virde, konsistens och det pragmatiska kriteriet enligt Larsson (1993). Diskurskriteriet visar pa
huruvida pastaenden och argument klarar sig mot andra argument och pastaenden som kan
anforas och det pragmatiska kriteriet lagger vikt vid de konsekvenser av det resultat som
framkommit. Hir nedan kommer dock bara heuristiskt virde och konsistens att bendmnas
eftersom det ligger ndrmare en hermeneutisk ansats. Med heuristiskt virde menas om man har
upptickt nagot nytt som kan systematiseras, som resulterar i ett nytt sitt att se pa verkligheten
eller att nya kategorier for tinkandet har erhallits. Formedling av nya tankar ar sdrskilt viktig
enligt Odman (1994) som menar att 6ka den intersubjektiva forstielsen ligger i
hermeneutikens intresse. Heuristiskt virde #r alltsa enligt Larsson (1993) i vilken utstrickning
ldasaren av materialet kan Gvertygas om att se nagot i verkligheten pa ett nytt sétt. Ny kunskap
har i den hir avhandlingen natts om barns upplevelser av att besoka nérstaende som vardas pa
IVA som gor det mojligt att se besoket utifran barns perspektiv. Eftersom vi funnit att barnen
genom ett besok pa IVA kint sig delaktiga i den nérstaendes situation och i familjens
situation sa kan denna kunskap bidra till en fortsatt utveckling av en mer familjeinriktad vard
och vardteori.

Med konsistens menas rorelsen mellan del och helhet dér en tolkning har hog kvalitet om det
uppstar sa fa motsidgelser som mojligt mellan tolkningen (helheten) och den enskilda texten
(delarna). Varje pusselbit maste alltsd stimma in och sittas pa ritt plats om den riktiga bilden
pa pusslet ska framtrdda. I den kvalitativa studien i den hdr avhandlingen sa rorde sig
forskaren standigt mellan del och helhet for att kontrollera om tolkningarna som gjorts staimde
med barnens utsagor. En tillbakagang till hela texten gjordes stidndigt under arbetets gang och
materialet l4stes ett antal ganger av forskarna.

Metodval och insamling av data

Eftersom det fanns en ambition att undersoka och jamfora férekomsten av policys, riktlinjer,
rekommendationer och instéllningar och skal till att 1ata barn besoka/ej besoka vid svenska
intensivvardsavdelningar, var en kvantitativ metod med en beskrivande design anvindbart for
att uppna syftet och besvara fragorna i studierna I, IT och III. En upprepning av studierna vore
intressant efter 5-10 ar, for att undersoka om instidllningarna till barns besok forandrats och
om forekomsten av policy/riktlinjer/rekommendationer fordndrats. Att anvinda sig av ett
frageformulir, som beskriver den gillande aktuella situationen, for insamling av data som i
artiklarna I-III har méanga fordelar sasom att snabbt fa in en storre méngd material utspritt pa
ett stort omrade, men, ocksa nagra nackdelar. En begransning med frageformulir &r att
respondenten inte far forklara sig eller beskriva med egna ord utan “tvingas” besvara fragor
som forskaren anser vara viktiga och att fragorna kan vara ytliga. En annan begriansning &r att
potentiellt viktig information missas och dérfoér anviandes ocksa dppna och halvoppna fragor
ddr forskningspersonerna kunde kommentera eller fritt skriva sitt svar. Fragor med pa férhand
bestdmda svarsalternativ &r ldttare och gar snabbare att bade besvara och analysera dn 6ppna
fragor. Det kan ocksa vara sa att en del forskningspersoner kianner ovilja och eller tycker sig
inte ha tid till att skriva ner ldngre svar. En annan nackdel med att anvidnda sig av
frageformulirer dr att svarsfrekvensen kan paverkas negativt. Det externa bortfallet i den hir
avhandlingen reducerades formodligen med att forskaren forst bekréftade ett deltagande per
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telefon och att paminnelser gjordes for att fa in formulédren. Det interna bortfallet forsoktes
reduceras med att validitets- och reliabilitetstesta frageformuldren. Inget internt bortfall kunde
ses i nagon speciell fraga.

Andra nackdelar med att anvinda sig av ett frageformular dr att det 4r mycket ldttare att halla
med om bestdmda alternativ 4n att sjdlv skriva ner svar och att frageformulir riskerar darfor
att ge information av generell och mer ytlig natur. En annan nackdel med att anviinda sig av
ett frageformuldr som syftar till att beskriva den nuvarande situationen &r att resultatet av
studien troligtvis skulle dndras efter en tid eftersom fragorna vicker bade fragor och kanske
dven initierar till diskussioner som forindrar respondenternas instillning. Manga utav svaren
pa de 6ppna fragorna och kommentarerna i delstudierna I, IT och III 4r av kvalitativ art. Det &r
dock inte karaktiristiska kvaliteter som fangas utan mer miangden av en kvalitet. En viss
osdkerhet finns i nagra fragor. Till exempel, eftersom statistik inte fors pa antal barn som
besokare sa kunde avdelningschefen i delstudie I bara uppskatta hur manga barn som besoker
avdelningen. Svaren kan emellertid siga nagot om vad avdelningschefen tror om frekvensen
av barn som besokare. Eftersom fragan om barns méjligheter att vara delaktiga genom besok
till nédrstaende som vardas pa IVA dr komplext skall dessa studier ses som inledande.
Ytterligare studier behovs alltsa for att fa bade mer detaljerad och ”djup” kunskap.

En kvalitativ metod och intervjuer valdes for att undersoka barns upplevelser av att besoka en
nérstaende pa IVA eftersom intervjuer enligt Doverborg och Pramling Samuelsson (2000) &r
ett tillvigagangssitt for att kunna forsta mer av ”barns virld”. Tanken &r att utifran ett mindre
antal fall blottldgga kvalitativa olikheter och en foreteelses typiska kvaliteter och ddrmed inte
en méngd kvaliteter av en viss foreteelse. Om man menar att man vill forsta genom att ta reda
pa upplevelser eller erfarenheter sa kan man anviénda sig av olika metoder inom den
kvalitativa forskningstraditionen. Hir valdes en hermeneutisk ansats inspirerad av Gadamer
(1997) och Odman (1994) eftersom forforstielsen d.v.s. forskarnas teoretiska
livserfarenhetsméssiga preferenser kan anvindas pa att konstruktivt sitt/ sittas pa spel i
tolkningsprocessen. Spraket ansags vara vitalt for att genomfora intervjuerna med barnen och
upplevelserna maste forstas utifran sin kontext eftersom det antogs omdjligt att fa forstaelse
utan inblandning av sin egen forforstaelse. Ambitionen var att tolka vad texten talar om och
att tolka texten i relation till dess kontext. Ambitionen fran borjan var ocksa att uppna en
existentiell forstaelse (Odman 1994, Séderlund 2002) om vad det innebir for barnet att ha en
svart sjuk/skadad nirstaende som vardas pa IVA och vilken mening barnet ldgger i det. Det
kunde da alltsa vara mojligt att na barnets vara d.v.s. de villkor hon lever under (S6derlund
2002). I delstudie IV har vi avgrinsat fragan att gélla vad barnen upplever nir de besoker den
nérstaende i [IVAmiljon och det blir i huvudsak ett mote med en kontext. Den tolkningsniva
som vi anser att vi natt &r mer en kontextuell forstaelse dn en existentiell. Detta betyder enligt
Odman (1994) att man erhallit en begrinsad forstielse. Detta kan delvis forklaras med att
intervjutexterna med framforallt de mindre barnen och att bara en intervju genomfordes gor
att materialet inte dr sadant att en existentiell forstaelse om hur det #r for barnen att ha en
svart sjuk/skadad narstaende pa IVA kan uppnas. Antalet barn hade kunnat minskas ner och
diarmed kanske det kunde gjorts fler intervjuer med varje barn men att p.g.a. praktiska skél
under pagaende utbildning har detta ansets omojligt. Daremot valdes att intervjua relativt
manga barn och sedan gora uppfoljande intervjuer efter 2 ar, 5 ar o.s.v. utanfor
avhandlingsarbetet. Med en sadan design finns risk for att antalet mojliga barn/ungdomar
minskar med aren. De yngsta barnen (4-5 ar) var nagot svarare att samtala med eftersom de
inte pratade sa mycket spontant utan istéllet svarade pa de fragor som stélldes och ibland
vildigt sparsamt. Detta kan bero pa deras begrinsade ordférmaga (Doverborg & Pramling
2000) eller eventuellt en mindre formaga att beskriva olika kinslor (Dyregrov 1990), pa
amnets komplexitet eller pa intervjuarens begrinsade formaga och erfarenhet av intervjuer
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med sma barn. Om barnet hade svart att beritta sa atergick forskaren antingen till andra fragor
eller till de teckningar som en del barn ritat. Utifran dessa teckningar kunde barnet mer beritta
om olika saker. Niar man samtalar med barn finns det en risk att utbudet 1 samtalet varierar,
mycket beroende pa hur barnet kénner sig just den hér dagen och att barn spontant markerar
att nu vill de inte prata mer. Detta kan de gora genom att séga till som det &r; att de inte vill
prata mer eller sa kan det borja komma korta svar.

Intervjutexterna har lists ett antal ganger av tva av forskarna och tolkningar av texten har
gjorts var for sig och sedan har samstimmighet uppnatts genom att diskutera dessa tolkningar.
For att fa kunskap och forstaelse for forskningsomradet har bade kvantitativ och kvalitativ
metod anvints. Att anvinda bada metoderna anses ha varit viktigt utgdende fran
fragestillning och kunskapsintresset. Den kvantitativa metoden riktar in sig pa att pa ett sa
stort och brett omrade som mdjlig finna ut om barn far besoka IVA generellt och vilka
hinder/mojligheter som finns och hur vardnadshavare beskriver sitt barns besok. Genom
kvantitativ metod kunde vi beskriva hur stort “problemet” dr och med den kvalitativa metoden
beskriva den forstaelse som erhallits om barns besok utifran deras egna upplevelser.

Urvalet

Forskningspersoner fran olika typer av sjukhus och geografiskt omrade ansdgs vara av vikt
eftersom antalet besokare, tidsldngd av besoket och erfarenheter av barn som besokare kan
vara olika. I delstudie I bedomdes det att avdelningschefen som var chef var den mest
kvalificerade personen att besvara frageformuléret. En nackdel med det kan vara att chefen
inte vill redovisa det som kan anses som negativt eller mindre bra utan dérfor har svarat i mer
positiva termer eller som det kanske forvintas.

I delstudie IT ansags det av praktiska skdl omojligt att invitera all IVA personal i Sverige
beroende pa stora kostnader, tidsbrist och svarigheter att fa tag pa listor 6ver anstilld personal
darfor fick avdelningschefen vilja ut bland de sjukskoterskor och ldkare som anmélt sig som
frivilliga. Det var ocksa sett sa att slumpmaissigt urval skulle resultera i ett storre bortfall. Nu
gjordes istillet ett teoretiskt urval (alder, kon, social situation, barn i familjen, yrke och
yrkeserfarenhet i intensivvard) av de som frivilligt anmalt sitt intresse att besvara
frageformuliret for att fa ett sa brett urval som mojligt. Det &r forstas en risk med att inbjuda
frivilliga da dessa kanske har en mer positiv bild eller 4r mer intresserade av omradet eller att
de dr mer kritiska till hur rutinerna inom detta omrade 4r pa avdelningen.

I delstudie III visade det sig vara svart att fa inkluderat 50 vardnadshavare i studien vilket var
intentionen. Avdelningarnas chefer ringdes upp flera ganger for att paminnas om studien och
fastin insamlandet av forskningspersoner forlingdes med flera manader sa var insamlandet av
vardnadshavare tvunget att avslutas p.g.a. tidsbrist inom ramen for en avhandling, vid 30
insamlade vardnadshavare. Det kan ses som en nackdel att de sex vardnadshavare som varit
med i pilotstudien p.g.a. rekryteringsproblem dven fick besvara det slutgiltiga formularet. Att
vardnadshavarna fick besvara frageformulidret 2-4 veckor efter barnets besok pa IVA kan ha
paverkat deras svar. Det ansags vara etiskt olampligt att fraga vardnadshavaren om de ville
besvara frageformuliret i direkt anslutning till barnets besok. Det ansags ocksa att fler
vardnadshavare skulle ha nekat medverkan vid ett sadant forfarande. Det finns givietvis en
risk for att forskningspersonen inte kommer ihag alla detaljer i samband med besoket efter 2-4
veckor. Det finns ocksa en risk att forskningspersonen inte minns bl.a. p.g.a. att besoket
inkluderade oro och ledsenhet Gver patientens situation. Men, det ansags trots detta att
vardnadshavarna skulle vara medvetna om hur barnet reagerat och varit i samband med
besoket pa IVA. Under de veckor mellan besoket och besvarandet av frageformuléret hade
vardnadshavarna tid till att reflektera om vad som hénde under bestket och de hade kanske
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dven konfirmerat sina egna tankar genom att prata med barnet. Emellertid, vardnadshavarnas
upplevelser av sitt barns besok och sitt barns reaktioner och uppforande kan vara paverkat av
deras egna onskningar och situationen. Det dr ocksa viktigt att uppmirksamma att det bara var
vardnadshavare vars barn hade fatt besoka som deltog, vilket betyder att vi inte vet vilka skél
och instillningar vardnadshavare har som inte tillét sitt barn att besoka, vilket kan ses som en
begriansning. Forskning som inkluderar dessa dr darfor viktigt. Antalet deltagare i studien dr
litet vilket paverkar stéllningstagandet om resultatets generaliserbarhet. Ett deltagarantal Gver
30 hade varit att foredra. Ingen storre generalisering bor goras av detta resultatet men man kan
utskonja tendenser och ha detta resultatet i atanke nir andra studier gors.

I studie IV var det mycket svart att fa tillgang till uppgifter om lampliga forskningspersoner.
Avdelningarna kénde stora tvivel om att kunna finna barn som besokt och som ville deltaga 1
studien, dels beroende pa att det inte kom sa manga barn pa besok och dels beroende pa
svarigheten att fa sjukskoterskor att fraga vardnadshavare och barn om deltagande. De barn
som fick fragan var istillet de barn vars fordldrar deltagit i studie III. Det dr ddrfor en
begrinsning, och viktigt att beakta nir resultaten tolkas, d.v.s. att det bara var barn som hade
fatt besoka som deltog, vilket betyder att vi inte vet de upplevelser ett barn har som inte fatt
besoka. En annan begriansning ar att sma barns (0-3 ar) upplevelser inte heller kan redovisas
eftersom inga barn i den aldern hade besokt nirstaende pa de aktuella
intensivvardsavdelningarna.

Samtalet med barnen utfordes 3 manader efter besoket. Detta beroende pa att det ansags
olampligt och etiskt opassande att fraga vardnadshavare vars familj befann sig i svar situation
med en svart sjuk nidrstaende tidigare. Det dr emellertid en risk att barnen inte kommer ihag
alla detaljer i samband med besoket men det ansags att barnen dnda skulle komma ihag vad de
sag, kidnde och tyckte eftersom kritisk sjukdom/skada kan anses som ett "livsavgorande
skeende” vanligtvis forknippad med starka kédnslor (Rehnsfeldt & Arman 2005).

FORSLAG TILL FORTSATT FORSKNING

e Uppfdljande, replikerande studier av policys/riktlinjer/rekommendationer om
barns besdk och de skil som finns hos avdelningen, vardteamet och
vardnadshavare om 10 ar for att se om fordndringar skett Gver tid.

e Interventionsstudier dir ett handlingsprogram som underléttar barns besok jamfort
med rutinmissigt omhéndertagande provas.

e Studier med en kvalitativ approach som avser att studera patienters,
vardnadshavares och personalens upplevelser av barns besok pa IVA ér av stor
vikt men dven fler kvalitativa studier som beskriver barnens upplevelser och behov
fore, under och efter ett besok behovs. Studier dar man prospektivt observerar
barns (0-17 ar) reaktioner av att mota patienten och IVA omgivningen behovs.

e Bade kvalitativa och kvantitativa studier behdvs om barns upplevelser av att inte fa
besoka pa IVA och av vardnadshavares syn/6verviganden av att inte tillata sitt
barn att besoka samt om barns upplevelser av att ha fatt besoka/inte besoka
paverkat hilsan och vilbefinnandet i ett langre tidsperspektiv.
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KONKLUSION

Den hir studien visar att barns delaktighet genom besok till nirstaende pa IVA dr komplext
och inte en sjdlvklarhet. Barn kan goras delaktiga i det som hiander familjen och den svart
sjuke/skadade nirstaende genom besdk men samtidigt finns det hinder for en sadan
delaktighet. Det saknas policys/riktlinjer/rekommendationer for barns besok till patienter pa
IVA som skulle kunna vara vigledande for sjukskoterskor och likare, vardnadshavare och
barn. Forutsittningarna for ett vil genomfort besok inkluderande gott omhindertagande och
adekvat information &r inte en sjdlvklarhet. Studien visar att avdelningschefer, ldkare och
sjukskoterskor och vardnadshavare som latit sitt barn besoka ér av den uppfattningen att barn
ska fa besoka nérstaende som vardas pa IVA. Studien visar dock pa att det inte 4r manga barn
som besoker och att det finns uppfattningar som i praktiken leder till restriktioner.
Stillningstagande till besok paverkas formodligen dven av att sjukskoterskor och ldkare har
olika syn pa barns besok och att det finns manga skil mot barns besok som inte har stod i
forskningsresultat. De barn som besokte nédrstaende hade i stort sett enbart positiva
upplevelser av besoket. De blev glada och lugnade av att besoka och de tyckte det var skont
att fa se och triffa sin nirstaende. Nagra barn upplevde att de till en borjan blev ridda men att
de sen vande sig. Vardnadshavarna tyckte att besoket var bra och ldrorikt for barnen och att
det gav barnen insikt i den nérstaendes situation. Besoket verkade vara bra och positivt for
barnets vélbefinnande och hilsa.

Barn kan genom att fa besoka den nérstaende pa IVA och dela denna upplevelse och situation
med 6vriga i familjen och med den sjuke/skadade nirstaende kénna sig delaktiga i det som
hdnder. Vardandet i dessa sammanhang maste déarfor utformas sa att det underlittar for de
drabbade att inforliva det som hint och aterfa meningssammanhang i livet som gor det mojligt
att aterfa vilbefinnande och upplevd hélsa. Barnets mote med den nirstaende och IV A-miljon
maste da goras sa att besoket kanns meningsfullt och upplevs positivt av barnet. Genom att
barnet i dessa "livsavgorande skeenden”, nir en nirstaende r allvarligt sjuk/skadad, finner en
mening som leder till en storre forstaelse av det som hénder, sa kan det leda till att barnet
kédnner sig delaktigt. Barnens uttalanden om att det var “konstigt” och ”skont” kan tyda pa
detta. Genom att barnen kédnner sig betydelsefulla och delaktiga kan de dela situationen med
sin familj och nir barnet ingar i detta meningssammanhang sa blir det friare att stilla fragor
om t.ex. livet och om sorg och dod. Pa det viset bidrar vardandet om det besokande barnet till
att stotta familjen. Barnens delaktighet genom besok kan didrmed bidra till en tillimpning av
en mer familjeinriktad vard.
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SUMMARY

Background

Historically, intensive care units have been restrictive with regard to visits by a nearest.
During the 1960-70s, the visiting policy became less restrictive and in pediatric care today
visits by children are the norm. However, visits by young children to an adult nearest being
cared for at an intensive care unit (ICU) is not totally accepted at the same time that an
attitude has emerged in society that children should be involved in what is happening in the
family. Visits by younger children to an ICU probably depend on a number of conditions and
decisions. Deciding on a visit to an ICU could be more complicated than at other health
service facilities due to the serious condition of the patients, the intensive nursing and
treatment, the technical apparatus and the conditions in the building. There is no basis for
what the effect would be if children are allowed to visit or not visit a seriously ill/injured
nearest at an ICU and there is also a lack of knowledge of how custodians perceive their
children's visit and how the children themselves perceive it.

Purpose

The overall purpose of the thesis has been to examine and describe the terms and prerequisites
for young children to be involved in visiting a nearest who is being cared for at an ICU, how
the custodian perceives his/her child's visit and how the children perceive it.

The aim in study I was to survey Swedish ICUs' policies/guidelines or recommendations
about children's visits and the frequency of these visits and to examine the ICUs' arguments
for restricting/not restricting children's visits. The aim was also to examine if
parents/guardians sought advice in connection with visits and to examine whether there are
any differences in children's visits in terms of the child's age or gender as well as the type of
hospital and its geographical location.

The aim in study II was to describe and compare reasons given by nurses and physicians for
restricting children visiting a relative hospitalised at an adult ICU and describe the nurses' and
physicians' views and considerations regarding children visiting/not visiting.

The aim in study III was to describe custodians' experiences of their child's visit to an ill or
injured nearest being cared for at an adult ICU and their thoughts about the visit in relation to
the child's health or well-being. The aim was also to present some demographic data and
details of who initiated the child's visit.

The aim in study IV was to describe and understand children's experiences of visiting a
seriously ill/injured relative being cared for at an adult ICU.

Method

Both quantitative and qualitative methods have been used. In studies I-III a quantitative,
descriptive, comparative, multi-centre design was used and in study III a quantitative,
descriptive design was used. In study IV an approach (inspired by hermeneutic philosophy)
was adopted together with children's interview methodology. As a hermeneutic approach has
been used, the aim was to describe what has been interpreted and understood by the children's
experiences in as varied a way as possible without relating this to the child's age, gender,
degree of maturity, previous experience or whether the nearest died or survived.
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Selection

All the 72 general intensive care units for adult patients in Sweden were invited by telephone
to take part in studies I and II. Of those that accepted, 64 (89%) took part. The questionnaire
was then sent to the head nurse of the 64 units, of whom 56 (88%) responded in study I. In
study II, 57 (89%) of the units accepted the offer to take part. At these 57 units, the head nurse
asked which nurses and physicians at the unit could envisage taking part in the study and from
these the head nurse then chose three nurses and three physicians who volunteered to take part
in the study to represent each unit (7-10% of the total staff, not including night staff). Of the
384 possible respondents, 291 (161 nurses, 130 physicians), i.e. 76%, completed a
questionnaire.

In study II1, there was a theoretical selection (Polit et al. 2001) of 30 custodians based on
gender, age, marital status, education/profession and the child's relationship to the sick person
who allowed the young child to visit. The ICU nurses invited 30 custodians, all of whom
wished to take part in the study by completing a questionnaire.

In study IV, 29 children, of whom 28 (14 girls, 14 boys) aged 4-17 years visited their
seriously ill/injured nearest at an ICU, were invited to take part in an interview. These 28
were children of 16 custodians in study III. All the children of the custodians who visited took
part in study IV. The aim was, however, for the children to be of different ages and gender
and be related in different ways to the patient.

Data collection methods

In studies I, II and III, three different questionnaires were used. The questionnaires had been
developed by researchers as no suitable validated, standardized instrument was available. No
individual phenomena are measured in the three studies and there is thus no measurement
instrument in the questionnaire which is aimed at measuring a phenomenon with all its
characteristics (Polit et al. 2001). The questionnaire comprises questions (open, semi-open,
predetermined, alternative answers) which were based on results and discussions in previous
studies (Lewandowski, 1993, Biley et al. 1993, Nicholson et al. 1993, Johnson 1994,
Johnstone 1994, Pierce 1998, Clarke 2000, Clarke & Harrison 2001) and the authors' own
previous experience. The questionnaire was tested prior to use through pilot studies and a test
re-test.

In study IV, interviews were conducted with children. Custodians of children who had visited
their seriously ill/injured nearest being cared for at an ICU were contacted by telephone by the
researcher (SK) and were asked whether their children would be interested in taking part in
the study and if they were permitted to take part. The custodians who were contacted had
recently taken part in a quantitative study and completed a questionnaire (study III) about
their experience of their child's visit to an ICU. The venue and time of the
interview/discussion was decided by the children and/or custodians. The
discussions/interviews were recorded on tape and then transcribed into text comprising 2-5
A4 pages per interview or discussion. All the interviews were conducted within
approximately three months of the child visiting a nearest at an ICU.

Analysis and interpretation

In studies I and II data was analyzed through descriptive statistics and comparative statistics
and in study III data was analyzed through descriptive statistics with the aid of the computer
program Statistical Packages for the Social Sciences (SPSS). In studies I and II, the Chi-two
test and Fisher's Exact Test were used, with a predetermined alpha value of 0.05, to compare
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data between hospitals and the geographical location of the hospitals (study I) and to compare
data between nurses and physicians (study II) (Altman 1995). Comments and open questions
in the three studies were categorized according to the recommendations described by Polit et
al. (2001). The comments and answers to open questions by the research subjects which
referred to the same question and which had the same content, were combined and presented
under one heading.

Study IV is inspired by hermeneutic philosophy (Gadamer 1997) and interpretation (Odman
1994, Doverborg & Pramling Samuelsson 2000) as we sought to understand and describe the
children's experiences of visiting a nearest being cared for at an ICU. In this study
interpretation is limited and thus also the understanding of being contextual (Odman, 1992).

The text from all the interviews was first read through several times individually by two of the
authors in order to understand what the text was about and to determine the experiences of the
children but also to facilitate different interpretations. Questions were then asked about each
interview text and then all the texts as a whole, before going back to the individual texts, i.e.
movement from parts to the totality and from the totality to the parts. Meaningful units were
sought which in as many ways as possible depicted the experiences of the children from their
visit and the meeting with the relative, the ICU and its surroundings. These meaningful units
could then be gathered under 12 sub-themes and four themes, which described the children's
experiences from the visits.

Ethical considerations

Ethical considerations were taken into account in accordance with the World Medical
Association's Helsinki Declaration 2004 (WMA 2004). The studies were approved by the
Faculty of Medicine Research Ethics Committee at Goteborg University in 2002 and 2003.

Results

All head nurses reported that their ICU was positive to visits by children. Two units stated
that they actively encouraged visits by children. One ICU had prepared
policies/guidelines/recommendations for visits by children. Seventy per cent of ICUs had no
policies/guidelines/recommendations whatsoever. Nineteen (34 %) of the ICUs stated that
they limited visits by children. More than half of the head nurses reported that approximately
half of all patients were never visited by children. Seventy per cent of intensive care units had
no limitations on visiting hours whilst 30 % had some form of limitation. Twenty head nurses
reported that 75 % of custodians of children between 0-6 years asked for advice on visits by
the child whilst custodians of children > 12 years seldom asked for advice.

Nurses and physicians stated that they limit visits by children to patients at ICUs. They felt
the children should be allowed to visit but at the same time gave reasons why/when one
should not permit the child to visit. The most frequent reasons were: degrees of seriousness of
the injury/disease (how badly injured the patient was in terms of appearance) (50 %); the ICU
setting was frightening for the children (50 %) the risk of infection for the child (36 %) and
for the patient (56 %).

Nurses and physicians have partly differing positions with regard to visits to an ICU by
children and there are also differences between physicians and between nurses. Physicians
and nurses stated that visits by small children (< 7 years) were limited more than visits by
older children (> 7 years) Nurses (99 %) were more positive that the physicians (96 %) to
visits by young children (<7 years). The physicians were more positive than the nurses to
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visits if the patient was tired (87 %/76 %), seriously ill/injured (68 %/57 %) and if the patient
was a friend/cousin (66 %/56 %). More physicians than nurses (11 %/3 %) stated that they
refused visits by children because they felt that the child was too noisy and lively for the staff
and their work. Thirty-three (11 %) respondents also reported that the visit could entail a risk
of affecting the child's health negatively.

According to the custodians (20; 67 %) it was mainly custodians and their children and not
the care staff who initiated the child's visit. The respondents reported that the children were
not informed by the staff and that the responsibility instead lay with them. The custodians'
description of the child's reactions to the visit indicates everything from happiness to fear or
no reaction whatsoever. The visit was described by the custodians (27; 90 %) as having been
good and instructive for the child as it resulted in a greater understanding of the sick nearest
and his/her situation and of the staff and their work as well as increased curiosity/interest. The
visit also meant that according to the custodians the child acquired an insight into the
seriousness of the situation. The custodians stated that they believed that if the child had not
visited he/she would have been left with thoughts, guesses and fantasies and they wrote that
they did not feel that the child was frightened when he/she saw the ICU setting/equipment and
instead he/she was curious. Older children focused more on the patient on entering the
patient's room and during the visit whilst the younger children focused both on the patient and
the surroundings. The majority of children (18; 60 %) asked questions during the visit.
Twenty-three custodians (77 %) did not believe that the visit would pose a risk to the future
health and well-being of the child.

The children themselves stated that they first saw the nearest and how he/she looked when
they entered the patient's room. They then saw the machines, tubes, different items, colours,
other patients and the room in which the nearest was lying. It can be understood that the
children's experiences of a visit to an ICU were as expected. It was strange, it was a white and
it was good. The children felt that it was difficult to wait. Waiting heightened the feeling of
uncertainty and appeared to represent a feeling of being on the outside and separated from
normal day-to-day life, which in itself led to tension and concern. Waiting was interpreted as
increased suffering. Waiting also meant waiting on hope and that the nearest would get well
again. What was strange was perceived as alien but also interesting and different. The term
"strangeness" meant distancing, lack of involvement or separation despite the fact that it was
also something which induced understanding. The meaning of "it was white" is that white is
associated with gloominess and a feeling of aversion . It was also felt that white was
impersonal and represented a lack of pleasure and life. The content of "it was good" has been
interpreted as concern and uncertainty about the nearest becoming a feeling of relief and joy.
All the children stated that it felt good to have the opportunity to see, meet and spend time
with the nearest, which was cemented in a form of closeness. The visit did not appear to
frighten the child but instead led to feelings of "release" and relief.

Discussion

Despite the fact that the majority of respondents involved in the study stated that they were
positive to visits by children, the head nurses stated that approximately half of the patients
received visits from children under the age of 18 years and fewer than 10 % of these were
under the age of seven years. The reason for this low number of children as visitors to patients
at an ICU could be that there is no written policy which encourages such visits and that
custodians and/or the children themselves did not want to visit the nearest. If there are no
policies/guidelines/recommendations at the unit for visits by children, this could be a reason
why nurses do not take the initiative to discuss and actively encourage visits. There is also a
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risk that the custodians receive different answers when they ask for advice, which could be
confusing and ambiguous. More than half of the head nurses and almost all nurses and
physicians in the study commented and felt that guidelines or special procedures for visits by
children to an ICU were unnecessary and that each case should be decided individually and
based on common sense. If the staff were to act according to their own views/common sense
it could be that the children do not have the same chance to visit the nearest and that the same
children are sometimes permitted to visit and sometimes not. If policies/guidelines or
recommendations were to be introduced this assumes that the care team is fairly unanimous.
Policies/guidelines and recommendations regarding visits by children cannot be issued if the
care team are not unanimous in their position. The dynamics that prevail within the care team
could be healthy/beneficial to a varying degree (Barnhill 1979) and differences in approaches
within the care team could therefore prevent family-oriented care, where the children are
included, being practiced. It could, however, also be the case that if one makes use of policies
and printed information this could lock the nurses and physicians in such a way that
consideration is not given to the patient's specific situation. This could mean decisions
regarding individuals are not made, which could in turn lead to the child's individual needs
being missed. The aim of a unit and the care team is perhaps that the children should be
involved through visits but there appears to be a lack of a framework for visits by children:
how the initiative for a child's visit should be taken, what advice should be given to
custodians and children and how they should be treated, informed and taken care of. A
framework that facilitates and acts as support for the care team in their work in both caring for
a patient and relatives would be of importance to those who are uncertain in the situation,
particularly those who perhaps do not have long experience of family-oriented care.

As approximately 80 % give different reasons and mainly reasons which concern the patient's
medical condition, this could indicate that personal views have an influence but that these are
hidden behind medical reasons. The reason for this at the unit could be a lack of discussion
regarding the position on visits by children. If medical reasons are used to prevent visits but
there are other real, underlying reasons then it is difficult for the individual carer to argue and
take action. It could also be difficult for custodians and children to argue against such reasons
as they perhaps lack the expertise.

Over 90 % of the care team and custodians felt that children, regardless of age, should visit
the nearest if the person in question was a parent. Approximately 85 % felt that children,
regardless of age, should visit the nearest if the nearest was a grandparent and the figure then
falls considerably the less close the relationship. One reason for this could be that it is
difficult to decide on the quality of relationships and that there is an attempt to limit the
number of visitors to the patients. The willingness to ensure that the patient has peace and
quiet is the highest priority at the same time that one is perhaps seeking to protect the child
from unpleasant experiences. It could also be the case that the family relationships are
complicated, particularly when the patient-parent is in a new relationship and has a new
family. At the same time, denying a visit leads to the child perhaps not being able to maintain
his/her relationship with the parent and not having the opportunity to share in what has
happened and will happen in conjunction with the disease/injury and the time spent in hospital
with him/her

Almost 60 % of the custodians did not feel that young children should visit if the patient was
dying whilst the figure for the care team is approximately 80 %. Approximately the same
figures emerged if the patient was unconscious. Even if the children were older, 13 to 17
years, it was not deemed appropriate that they visit although only 6-10 % of the custodians
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and the care team felt this. One reason for this could be that physicians and nurses and
custodians wanted to protect the child from death or that they wanted the child to have a
bright, happy memory of their relative from when they were alive and when things were
normal. On the other hand, Dyregrov (2002) states that children who are permitted to take
part in and be confronted with illness and death did not find it more difficult to remember
their nearest as he or she was when things were normal.

As almost all patients at an ICU are unconscious, under sedation or anaesthetized and on a
respirator, this could mean that few of the patients at an ICU receive visits from children or
that there is in fact no question at all of a visit by a child and instead they should wait and see
whether the patient's condition improves. Children themselves state that simply seeing and
having the opportunity to meet the nearest made them happy and they felt that it was "good".
Poster and Bets (1987) state that the child's concern and fear could be alleviated only if he/she
is allowed to see the nearest and that they know where he/she is. This could be due to the fact
that they believe that children would experience the nearest and their surroundings as
frightening, which was also discussed by Clifford (1986). It could also be the case that the
adult's own thoughts and experiences and fear of something that is alien or deviant are
transferred to the child. The child, however, perhaps does not have any experience of an ICU
and what it is like to visit an ICU. They perhaps enter the situation "unprejudiced" and with
adequate information the experience from the visit to an ICU could perhaps be a positive
experience in which they find meaning and understanding.

The fact that there are differences in attitude to visits by children among nurses and
physicians, between nurses and between physicians and also between custodians and the
physicians/nurses indicates that dynamics are complicated. If the difference is too great this
could be an indication that there is perhaps a lack of a common standpoint.

The head nurses reported that the younger the child is the more the custodian seeks advice
from the staff about the child's visit. The nurses and physicians (19 %) reported that they felt
it was difficult to provide advice/recommendations to relatives about the child's visit. This
could be due to the fact that they do not feel that they have sufficient knowledge of the child;
if, for example, the child is very sensitive. In such a case it could be so that they do not wish
to provide advice or take responsibility for the advice which they perhaps feel more or less
forced to provide.

It was mainly the custodian and the child who initiated the child's visit and in 50 % of the
cases the custodians stated that it was the child who asked whether he/she could visit. The
children gave the impression that they want to be involved in the situation. It could also be the
case that the relative has not thought about whether the child should visit or not and
consequently the relative does not take any initiative. If the care team does not in some way
address the question of whether there are children who would be able to visit or discuss this
with the custodians, then they themselves must broach the subject, which many people are
perhaps unable to do in the situation they find themselves. The custodians perhaps have
enough of their own stress, uncertainty and worry, which is also stated by Baker et al (1988).
If the staff do not have a framework for initiating visits by children, this could lead to the
child not being allowed to visit.

Almost all nurses and physicians (91-95 %) reported that either before or at some time during

the visit they provide information to the child about the environment in the room, the nearest's
immediate surroundings and about how the nearest looks and why this is the case. However,
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many custodians and children (who were involved in studies III and IV) stated that they did
not receive any information from the staff at the ICU and that instead the responsibility lay
with the custodians. The fact that children are not informed by the care team could be due to
stress and that the attention of the nurses and physicians is required to be focused on the
patient that it could also be due to unwillingness and perhaps an inability on the part of the
care team, which is also stated by Titler and Walsh (1992). The care in this context must be
designed in such a way that it makes it easier for those affected to incorporate what has
happened and regain meaning in life, which makes it possible to regain well-being and
perceived health. If the conditions for making children, and thus also younger children,
involved in visits increased this would lead to more family-oriented care.

The children felt that it was good to be able to be involved and see their nearest. They also
said that they were happy and that they did not regret their visit. It appears that through the
visit the child gained some sort of "grasp" (Dyregrov 2002) and control (Eldh et al 2004) of
the situation and that the visit encouraged them to express their feelings. Through the visit the
child and the adults have a common experience which could form the basis for later
discussions. The visit has contributed to the situation becoming more concrete and real, which
is important for the child's future understanding of the situation of the nearest and the family
(Dyregrov 2002). The experience the child derives from the visit is something they take with
them into a possible similar situation in the future and if the experiences are good and positive
the conditions for understanding and creating meaning in what is taking place will be better. It
is therefore important that the care of the patient also includes the child and the whole family
so that the child is also seen and receives attention.

Children often express themselves more in actions and play than in words (Dyregrov 2002),
which is shown in the study in the fact that the children often wanted to hold the nearest's
hand and touch the nearest. By doing this the children have perhaps "said" what they wanted.
As both children and custodians felt that the visit was important, this could indicate that they
want the child to be involved. The child wanted to continue to maintain his/her relationship
with the nearest by talking about what they had done that day, holding and touching the
nearest and showing interest in the nearest's condition and surroundings.

More than half (60 %) of custodians reported that the child commented and asked questions
during the visit. The questions were about the nearest and whether the nearest would survive,
if he/she would be able to talk again, how the equipment worked and what the equipment was
for. Questions which children ask are taken from the child's conviction and external
orientation, in other words what they believe and know about the circumstances (Hartman
1986). The reason why children asked questions during the visit could be a need to try to
understand and find meaning in life (Pramling et al, 1995).

The children felt that all the waiting was difficult. It could be that the child wanted to assure
himself/herself of the condition of the nearest and where the nearest was (Poster & Bets 1987)
without needing to wait. It would therefore be important for the personnel at the ICU to
attempt as far as possible to avoid situations where the child needs to wait. Some children
stated that when they entered the patient's room they were initially frightened but that they
then got used to it, which was also found by the custodians. One reason why the child is afraid
could be a lack of adequate information but it could also be that the situation is so different to
what the child has imagined. Even if a child is a little frightened it is, according to Dyregrov
(2002), quite possible to help children gain control over the concrete memories which
frightened them although it is much more difficult to prevent or control fantasy images.
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Around 85 % for the nurses and physicians felt that the visit could not affect the child's health
negatively in the future. The majority of custodians (77 %) did not think that a visit to an ICU
would constitute a risk to the child's health and well-being. According to Dyregrov (2002), it
is good for the child to experience the emotional fellowship in the family which the difficult
situation has created, particularly when a nearest has died or is seriously ill/injured. The child
needs to have a concrete picture of reality to understand and thus be able to commence
grieving directly. Based on the statements of the child and the custodians, the visit appeared
to be good for the child's well-being and health as the majority of custodians felt that the visit
was positive for the child and as the child expressed both relief and happiness at the fact that
they had the opportunity to visit the nearest. However, this study does not indicate the effects
of the visit on the child's health. The children said that it was good to be able to visit and that
they were happy to see and meet their nearest. The children felt involved.

Through the visit it is probably easier for the child to find meaning and understanding in the
situation and together with other members of the family create meaning in what is happening.
This could lead to experience and a deeper understanding of the conditions of life, which
could be valuable in future life. If the child is involved through the visit this could mean that
the care also includes children and other members of the family, i.e. that care is provided from
a family-oriented perspective. The importance of such a perspective and its visibility has been
supported through the study.

Method discussion

Using a questionnaire which describes the current situation, to gather data, as was the case in
studies I-I1I, has many advantages, such as being able to rapidly gather a large volume of
material over a large area but also certain disadvantages. A limitation of the questionnaire is
that the respondents are unable to explain or describe in their own words and are instead
"forced" to answer questions which the researcher feels are important and also that the
questions could be superficial. Another limitation is that potentially important information is
missed and therefore open and semi-open questions are also used, where the research subjects
could comment on their answers or write down their answers freely. Questions with
predetermined, alternative answers are easier and quicker to analyze than open questions. It
could also be the case that a number of research subjects feel unwilling or perhaps feel that
they do not have time to write down longer answers. Another disadvantage of using a
questionnaire is that the response frequency could be affected negatively and that the
information which is received is more superficial and more general. A certain uncertainty
exists in some questions. For example, as statistics are not maintained on the number of
children as visitors, the head nurses could in study I only estimate the number of children who
visit their unit. The answers could, however, say something about what the head nurses
believes about the frequency of children as visitors.

As regards understanding children's experiences of visiting a nearest at an ICU, we feel that a
contextual understanding has probably been achieved but not a more existential understanding
as the discussion did not touch on what it is like to have a nearest who is seriously ill/injured
and who was being cared for at an ICU. According to Odman (1994) this means that we have
a limited understanding. This could be explained in part by the interview texts with, in
particular, the younger children and that only one interview was conducted, which means that
the material is not such that an existential understanding of what it is like for the children to
have a seriously ill/injured nearest at an ICU can be achieved. The number of children could
have been reduced and in doing so perhaps there could have been more interviews with each
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child but for practical reasons during the current programme this was regarded as impossible.
However, it was decided to interview a relatively large number of children and then conduct
follow-up interviews after two years, five years etc. outside the framework of the thesis. With
such a design there is a risk that the number of possible children/young people falls over the
years. The youngest children (4-5 years) were slightly more difficult to talk to as they did not
say very much spontaneously and instead answered the questions which were asked and
sometimes they did so very sparingly. This could be due to their limited vocabulary
(Doverborg & Pramling 2000) or possibly a lesser capacity to describe different feelings
(Dyregrov 1990), the complexity of the subject or the interviewers' limited capacity and
experience of interviewing small children.

In study I, it was considered that as manager the head nurse was the most qualified person to
answer the questionnaire. A disadvantage of this could be that the head nurse did not want to
report anything that could be regarded as negative or not as good and therefore reported in
more positive terms or in a way that could perhaps have been expected. In study II, it was felt
that for practical reasons it was impossible to invite all ICU personnel in Sweden due to the
high cost involved as well as lack of time and difficulty in acquiring lists of employees. The
head nurse therefore selected the nurses and physicians who stated that they were willing to
be involved. It was also feared that a random selection would result in a larger fall-off. What
was done instead was a theoretical selection (age, gender, social situation, children in the
family, profession and professional experience in intensive care) by those who voluntarily
stated an interest in answering the questionnaire in order to ensure as broad a selection as
possible. There is of course a risk involved in inviting volunteers as these perhaps have a
more positive image, are more interested in the area or are more critical of the routines in this
area at the unit.

In study III, it proved difficult to include 50 custodians in the study, which was the aim. The
head nurses were called several times and reminded about the study and despite the fact that
the collection of research subjects was extended by several months the collection of
custodians had to stop at 30 because of lack of time within the framework of the thesis. It
could be regarded as a disadvantage that the six custodians who were involved in the pilot
study were, due to recruitment problems, also required to complete the final questionnaire.
The fact that the custodians completed the questionnaire 2-4 weeks after the child's visit to the
ICU could have affected their answers. It was regarded as ethically inappropriate to ask the
custodians if they wanted to complete the questionnaire in direct conjunction with the child's
visit. It was also felt that more custodians would have refused to be involved in such a
procedure. There is of course a risk that the research subjects could not remember all the
details of a visit after 2-4 weeks and that they would not remember correctly due to the fact
that the visit included concern and sadness at the patient's situation. However, it was felt that
despite this the custodians should be aware of how the child reacted and how the child was in
conjunction with a visit to the ICU. During the weeks between the visit and completing the
questionnaire, the custodians had time to reflect on what had happened during the visit and
they perhaps also confirmed their own thoughts by talking to the child. The experiences of the
custodians of their child's visit and their child's reactions and behaviors could be colored by
their own wishes and situation. It is also important to draw attention to the fact that it was
only custodians of children had been allowed to visit who took part, which means that we do
not know the reasons and positions of custodians who did not permit their child to visit. This
could be regarded as a limitation.
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In study 1V, it was very difficult to gain access to information about appropriate research
subjects. The units were very doubtful about being able to find children who visited and who
wanted to take part in the study, due to the fact that not many children came to visit and
because of the difficulty of getting nurses to ask custodians and children about taking part.
The children who were asked were instead those children whose parents took part in study III.
This is therefore a limitation and important to take into account when the results are
interpreted, i.e. it was only children who had been allowed to visit who took part, which
means that we do not know about the experiences of children who were not allowed to visit.
Another limitation is that the experiences of young children (0-3 years) could not be reported
either as no children in this age range had visited a nearest at the intensive care unit in
question.

The discussions with the children took place three months after the visit. This was due to the
fact that it was felt unsuitable and ethically inappropriate to ask custodians whose family were
in a difficult situation with a seriously ill nearest. There is, however, a risk that the children
would not remember all the details of the visit but it was considered that they would still
remember what they saw, felt and thought as a critical illness/injury could be regarded as a
"process of decisive importance" normally linked to strong feelings (Rehnsfeldt & Arman
2005).

Conclusion

This study shows that the involvement of children by visiting a nearest at an ICU is complex
and not self-evident as are many obstacles to visits by children. Head nurses, nurses and
physicians were positive to visits by children but at the same time they stated restrictions.
Children can be involved in what is happening to the family and the seriously ill/injured
nearest by visiting but at the same time there is an obstacle to such involvement. The children
visiting a nearest had to a large extent only positive experiences of the visit. They were happy
and reassured by the visit and they felt that it was good to have the opportunity to see and
meet their nearest. A number of children felt that initially they were afraid but then they got
used to it. The custodians felt that the visit was good and instructive for the children and it
gave the children an insight into the situation of the nearest. The visit appeared to be good and
positive for the child's well-being and health.

By having an opportunity to visit the nearest at an ICU and sharing this experience and
situation with other members of the family and with the ill/injured nearest, they could feel
involved in what was happening. The care in this context must therefore be designed in such a
way that it makes it easier for those affected to incorporate what has happened and regain
meaning in life, making it possible to regain well-being and perceived health. By the children
feeling important and involved they could share the situation with their family and when the
child was included in this the child was more open to answering questions about, for example,
life and about sorrow and death. In this way caring for the visiting child contributes to
supporting the family. The involvement of children through the visit could thus contribute to
the application of more family-oriented care.
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