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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Intensivvard av barn ar unikt relaterat till narstdendes specifika involvering.
Kompetensbeskrivningen lyfter IVA-sjukskoterskors ansvar i att involvera nirstaende och
den teoretiska utgangspunkten "familjecentrerad omvardnad” forklarar att familjen ar en
helhet. Tidigare forskning beskriver IVA-sjukskoterskors erfarenheter av fordldrars nérvaro
pa IVA och dess effekter. Syfte: Syftet var att belysa foraldrars erfarenheter av att ha ett barn
som vardas pa intensivvardsavdelning. Metod: Systematisk litteraturstudie, kvalitativ
ansats. Sokningar i databaser, 21 artiklar inkluderades efter kvalitetsgranskning och
analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Resultat: Resultatet presenteras utifran tva
huvudkategorier, “att behova mota ovisshet” med subkategorierna ”att inte ha en plats” och
“att inte veta” samt “vikten av att bli sedd och bekriftad” med subkategorierna "behov av
trygghet”, “vikten av information” samt “vikten av delaktighet”. Slutsats: Foraldrars behov
av delaktighet och information var genomgaende i resultatet. IVA-sjukskoterskor delar denna
uppfattning och det teoretiska perspektivet anses ligger till grund for dessa behov. Foraldrars
behov av att forsta och att vara involverad i virden kan forklaras med det familjecentrerade

perspektivets utgangspunkt att familjen ar en helhet.

Nyckelord: forildrars upplevelser, intensivvard, pediatrisk intensivvard, familjecentrerad
omvardnad



ABSTRACT

Background: Intensive care of children is unique related to the specific involvement of
close relatives. The competency description highlights ICU nurses' responsibility in involving
relatives and the theoretical starting point "family-centered nursing" explains that the family
is a whole. Previous research describes ICU nurses’ experiences of parents' presence in the
ICU and its effects. Purpose: The purpose was to describe parents' experiences of having a
child in the intensive care unit. Method: Systematic literature study, qualitative approach.
Database searches, 21 items were included after quality review. Analyzed with qualitative
content analysis. Results: The results are presented based on two main categories, "having
to face uncertainty" with the subcategories "not having a place" and "not knowing" and "the
importance of being seen and confirmed" with the subcategories "need for security", "the
importance of "Information" and "the importance of participation". Conclusion: Parents'
need for participation and information was consistent in the results. IVA nurses this view,
and the theoretical perspective are the basis for these needs. Parents' need to understand and
be involved in care can be explained from the family-centered perspective that the family is a
whole.

Keywords: parents’ experiences, intensive care, pediatric intensive care, family-centered
care
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1 INLEDNING

Vi ar tva specialistsjukskoterskestudenter med inriktning mot intensivvard. Vara tidigare
erfarenheter inom akutsjukvard respektive neonatalvard har grundat intresset for
fordjupning inom omrédet barn som patientgrupp. Att virda barn upplever vi som komplext
béde genom barnens svarigheter att sjdlva fora sin talan samt det situationsspecifika
bemotande som vi markt kravs av sjukskéterskan for att barnet ska medverka. Med barn som
patientgrupp har vi sett och upplevt att manga foraldrar befunnit sig i kris da deras barn varit
i behov av vard.

Manga barn till foraldrar i kris upplever vi ofta medverkar sdmre och sjélva blir oroliga, vilket
leder till var 6vertygelse att det ocksa blir var uppgift som intensivvardssjukskoterskor att
trosta och finnas dar for foraldrarna. Vi har genom dessa upplevelser kombinerat med
intensivvard som vart kommande specialistomrade bestamt oss for att vi vill veta mer om
foraldrars erfarenheter av att ha ett svart sjukt barn i behov av intensivvard. Om vi kan forsta
situationen ur den oroliga foralderns perspektiv kan det leda till att vi pa ett battre satt kan
bemota foraldrar och dirmed skapa en trygg situation for bade foraldern och det sjuka
barnet.

2 BAKGRUND

I bakgrunden beskrivs intensivvard av barn, kompetensbeskrivning for
intensivvardssjukskoterskor (IVA-sjukskoterskor) samt den teoretiska utgangspunkten som
ar familjecentrerad omvardnad. Vidare presenteras tidigare forskning i form av IVA-
sjukskoterskors perspektiv pa intensivvard av barn. Vad som ar viktigt enligt barnen sjilva
som patienter samt vilka effekter foraldrars narvaro pa olika satt har inom barnintensivvard.

2.1 Intensivvard av barn

Barnintensivvard ar enligt Larsson och Frostell (2012) om dn mer avancerad och
specialiserad dn intensivvard av vuxna, da varden av barn pa manga sitt skiljer sig frdn hur
vuxna patienter vardas. Barns fysiologi ar olik vuxnas d& de anses vara kansligare och sakna
marginaler for forandringar, vilket gor att forsamringar i sjukdomstillstdndet kan ske snabbt.
En av de storsta skillnaderna anses dock vara att narstdendes roll blir central pa ett helt
annat sitt 4n inom intensivvard av vuxna. Att inkludera foraldrarna och familjen i varden ar
en del av intensivvard dven av vuxna men eftersom barn inte 4r myndiga och anses vara



oformogna att fatta adekvata beslut om sin egen vard blir foraldrarnas roll en stor del av
vardandet nar patienten ar ett barn (Larsson & Frostell, 2012).

2.2 Intensivvardssjukskoterskans kompetensbheskrivning

Kompetensbeskrivningen for IVA-sjukskoterskor forfattas av Svensk sjukskoterskeforening
(2020) och klargor vilka kompetensomraden som ar specifika inom just denna specialitet.
Utover sjukskoterskors grundliggande ansvarsomraden kretsar IVA-sjukskoterskans
kompetensbeskrivning frimst kring att patienten som vardas ar kritiskt sjuk med en
overhangande risk for allvarlig paverkan pa patientens liv eller hilsa. Svensk
sjukskoterskeforening (2020) tydliggor att det inom IVA-sjukskoterskans kompetensomrade
aven ingar att involvera, informera och stodja patientens narstdende. Det ska ske med ett
etiskt bemétande och skapa forutsattningar for att tillgodose néarstaendes resurser och behov.

Nirstdendes roll aterkommer inom Svensk sjukskoterskeforenings (2020) beskrivning av
IVA-sjukskoterskans karnkompetenser, dar det tydliggors hur viktig narstaendes roll ar for
patienten i olika sammanhang inom intensivvarden. Att ha ett professionellt bemotande mot
patienter och deras narstdende och att tillsammans planera och utforma personcentrerad
vard ar tva exempel pa beskrivningar av “personcentrerad vard” som ir en av IVA-
sjukskoterskans kidrnkompetenser. Aven under Svensk sjukskéterskeforenings (2020)
beskrivning av kirnkompetensen “samverkan i team” tydliggors hur néarstdende ar en del av
vardteamet som samverkar runt patienten. Kdrnkompetensen ”siker vard” handlar om
patientsakert arbete och dven dar tydliggors hur planeringen av patientens vard ska ske
tillsammans med nérstaende.

2.3 Teoretiskt perspektiv

For att forsta vikten av familjens roll inom intensivvard av barn i denna uppsats anviands
familjecentrerad omvardnad som teoretiskt perspektiv. Begreppet familjefokuserad
omvéardnad handlar om att fokusera pa vilken betydelse familjen har for en individ som
upplever ohilsa och sjukdom (Benzein m.fl.., 2017). Familjefokuserad omvardnad bestéar i sin
tur av de tva begreppen familjerelaterad och familjecentrerad omvardnad. Familjerelaterad
omvardnad handlar om att ha patienten i fokus och familjen som nira kontext, medan
familjecentrerad omvardnad ar inriktad pa att patienten och familjen ar ett system, en helhet.
Darfor anses familjecentrerad omvardnad vara ett lampligt perspektiv att utga fran for att ha
mojlighet att beskriva familjens betydelse inom intensivvard av barn (Benzein m.fl., 2017b).

Familjecentrerad omvardnad grundar sig i ett systemiskt forhallningssatt dar individen anses
vara en del av ett system. I det héar fallet utgor familjen systemet dar medlemmarna i familjen
ar individer var for sig men tillsammans bildar de nagot som ar storre dn enbart summan av
varje familjemedlem. Systemet beskrivs som en helhet som fungerar tack vare att alla delar ar
pa sin plats. I relation till denna kontext kan det forklaras genom att en av
familjemedlemmarnas sjukdom kommer aven paverka ovriga familjemedlemmar pa ett eller



annat satt. Att familjemedlemmarna har denna systemiska inverkan pa varandra ar enligt
Benzein m.fl. (2017a) anledningen till att det ar betydelsefullt att se familjen som en helhet.

En viktig del i familjecentrerad omvardnad ar enligt Benzein m.fl. (2017a) tanken att alla
manniskor har en subjektiv upplevelse av verkligheten. Det beskrivs som att det finns lika
manga sanningar som det finns manniskor, vilket kan vara en lamplig grundtanke i motet
med familjer i kris. Denna forstaelse kan ligga till grund for att bemoéta en familj dar en av
medlemmarna ar kritiskt sjuk, da fokus inte behover ligga pa att uttala sig om familjens
erfarenheter ar ritt eller fel utan det viktiga ar att bemota familjens upplevelse av
situationen.

2.4 Tidigare forskning

Hir beskrivs tidigare forskning om IVA-sjukskoterskors perspektiv pa barnintensivvard samt
vad barn som vardats p4 intensivvirdsavdelningar anser #r viktigt. Aven effekter av
foraldrarnas niarvaro inom barnintensivvard beskrivs hir, vilka positiva effekter pa barnens
tillfrisknande det har. Vidare beskrivs har de praktiska hinder for fordldranarvaro samt hur
syskonen i familjen paverkas av att en familjemedlem ar svart sjuk.

2.4.1 Sjukskoterskors perspektiv paintensivvard av barn

Enligt flertalet studier ar intensivvard av barn ett omrade som ar under hastig utveckling och
blir alltmer avancerad och hogspecialiserad (Gibson m.fl., 2003; Kirby m.fl., 2016; Mattsson
m.fl., 2013). IVA-sjukskoterskor beskriver att vardmiljon pé en barnintensivvardsavdelning
ar hogteknologisk och patienter kan omges av flertalet medicinsktekniska produkter som
exempelvis respiratorer, 6vervakningsutrustning och sprutpumpar med lakemedel. De ar
aven tydliga med vilken kompetens som enligt dem krivs for att arbeta i en miljo som denna.
For att pa ett patientsdkert siatt kunna bedriva vard pa en barnintensivvardsavdelning kravs,
enligt IVA-sjukskoterskor, att personalen har specialistutbildning och de anser darmed att
det inte en arbetsplats lampad for grundutbildade sjukskoterskor (Gibson m.fl., 2003).

IVA-sjukskoterskor som arbetar med barn patalar vikten av att inkludera barn i varden pa
olika satt for att ka mojligheten till ett gott samarbete (Vaknin & Zisk-Rony, 2011). Barn
som ar radda eller inte forstar vad som ska ske samarbetar enligt IVA-sjukskéterskor sdmre
och komplicerar dirmed hela proceduren eller undersokningen och arbetet blir d& mer
tidskravande. Att arbeta med barn kraver enligt IVA-sjukskoterskor att ett fortroende byggs
upp mellan patienterna, fordldrarna och personalen. IVA-sjukskoterskor menar att
undersokningar, procedurer och vard generellt gar snabbare och smidigare om barnet och
foraldrarna ar delaktiga och involverade (Vaknin & Zisk-Rony, 2011). Dock aterfanns ett
monster av asikter om att involvering av barn i vdrden kan komma att prioriteras bort vid fall
av en akutsituation dar barnet blir kritiskt sjukt. Da ansdg IVA-sjukskoterskorna att storst
fokus ligger pa att radda barnets liv (Vaknin & Zisk-Rony, 2011).

IVA-sjukskoterskor beskriver intensivvard av barn som mangdimensionellt da det inte enbart
handlar om att varda ett kritiskt sjukt barn utan dven om att stotta patienternas foraldrar.



Vérdandet av ett kritiskt sjukt barn ar i sig en avancerad och kravande form av vard enligt
IVA-sjukskoterskor och blir annu mer avancerad nir barnets oroliga fordldrar finns i
narheten da dven de behover stod fran vardpersonalen (Kirby m.fl., 2016; Mattsson m.fl.,
2013). Ett satt att bemota foraldrars behov var att informera foraldrarna 10pande under hela
vardtiden. IVA-sjukskoterskor upplevde att fordaldrarna kiande sig involverade och darmed
mer trygga om de var val informerade (Mattsson m.fl., 2013; Kirby m.fl., 2016). Att ta vara pa
foraldrarnas observationer angdende barnet var ocksa ett sitt for IVA-sjukskoterskor att
inkluderade foraldrar och pa det sittet fa dem att kdanna sig behdvda (Mattsson m.fl., 2013).
Att foraldrarna ska vara delaktiga och finnas hos barnen under vardtiden var en sjalvklarhet
enligt IVA-sjukskoterskorna som intervjuades i bade studien av Mattsson m.fl. (2013) och
Kirby m.fl. (2016).

2.4.2 Vad ar viktigt enligt barnen

Forskning som utforts ur barnets perspektiv av att vardas pa sjukhus handlar i ménga fall om
vilka egenskaper barnen vardesatter hos sjukskoterskor. Egenskaper som kan vara viktiga for
barn dr exempelvis att sjukskoterskan ar snill, rolig och villig att leka (Brady, 2009;
Comparcini m.fl., 2018; Pelander m.fl., 2009). Barn kan dven uppskatta arlighet och det
uppges vara viktigt for dem att kanna ett fortroende till sjukskoterskan. Det framkommer
aven att barn observerar och uppmarksammar hur sjukskoterskor arbetar samt om de verkar
trygga med arbetsuppgifterna. Barn lyfter vikten av att sjukskoterskan vet vad hon eller han
gor (Brady, 2009; Carter, 2005). Kinslan av trygghet kan aven beskrivas i kontext till att
kdnna igen IVA-sjukskoterskor samt att sjalv bli igenkdnd av honom eller henne. Att IVA-
sjukskoterskan ar insatt i deras sjukdomshistoria dr ocksé ndgot som barn kan anse vara
viktigt (Brady, 2009; Carter, 2005; Comparcini m.fl., 2018; Pelander m.fl., 2009). Barn
beskriver dven vikten av att IVA-sjukskoterskan vet hur ”vi brukar gora”, da barn ofta kan
hitta trygghet i rutiner aven i en sjukdom (Comparcini m.fl., 2018).

Gemensamt for flera barn som vardas pa intensivvardsavdelningar ar att de pa olika satt
uttrycker en oro 6ver hur deras fordldrar mar. (Carter, 2005; Comparcini m.fl., 2018;
Pelander m.fl., 2009; van Staa m.fl., 2011). Tonéringar beréttar i en studie av van Staa m.fl.
(2011) att de kan oroa sig for hur familjen paverkas av deras sjukdom. Barn som vardas pa
sjukhus uttrycker enligt flera studier en 6nskan att dven deras foridldrar och syskon ska fa
stod fran sjukvarden (Carter, 2005; Manning m.fl., 2018).

Tonéaringar uppger att fordldrarnas nirvaro skapar trygghet da de ofta forstar mer av
informationen an de sjdlva. De kan lattare slappna av och sldappa kontrollen nar foraldrarna
narvarar da de kan lita pa att fordaldrarna har kontroll 6ver situationen och dven forstar
informationen béttre (van Staa m.fl., 2011). Att foraldrarna ska vara med barnen under tiden
de vardas pa sjukhuset framstar for de flesta barn vara en sjalvklarhet. Barnen inkluderar
foraldrarna i samtalen om sjukhustiden pa ett sitt som tyder pa att det for dem inte finns
nagot annat alternativ dn att fordldrarna ska narvara (Carter, 2005; Comparcini m.fl., 2018;
Pelander m.fl., 2009; van Staa m.fl., 2011). Flertalet studier understryker darav att
foraldrarna ar barnens storsta grund till trygghet och separation fran dem skapar stress och
angest hos de redan svart sjuka barnen (Comparcini m.fl., 2018; Manning m.fl., 2018).



2.4.3 Effekter av foraldrars narvaro pa en barnintensivvardsavdelning

Utifran att patienterna pa en barnintensivvardsavdelning &r kritisk sjuka och i manga fall ar
cirkulatoriskt och respiratoriskt instabila forekommer akutsituationer som innefattar hjart-
och lungraddning. IVA-sjukskoterskor upplever i vissa fall narvaron av foraldrar under dessa
former av akutsituationer som stressande och distraherande (Meert m.fl., 2013; Twibell m.fl.,
2018). Ridsla for att misslyckas eller att pa nagot sitt se dum ut ar tankar och kanslor som
enbart aterfanns hos IVA-sjukskoterskor endast i de fall da foraldrar narvarade vid
akutsituationer. Att denna stress darmed skulle kunna leda till misstag som i varsta fall kan
riskera barnets liv var ndgot som IVA-sjukskoterskor oroade sig for da foraldrar i regel
narvarade under hjart- och lungraddning (Hansson m.fl., 2021). Samtidigt upplever IVA-
sjukskoterskor att fordldrarnas kanslor kring akutsituationen dr mindre dngestfyllda om de
bevittnat situationen. Foraldrar har enligt IVA-sjukskoterskor forklarat att da de med egna
Ogon sett vilka insatser som gjorts for att ridda deras barn fanns inga tvivel eller fragetecken
kring vad som hant (Meert m.fl., 2013; Twibell m.fl., 2018). Dock ar IVA-sjukskoterskor som
intervjuats om detta fenomen Gverens om att fordldrar ska fa mojlighet narvara vid en
akutsituation. Det bor dock alltid finnas en person avsatt fran personalgruppen for att stétta
och informera foraldrarna kontinuerligt om vad som sker (Hansson m.fl., 2021; Twibell m.fl.,
2018; Waldemar & Thylen, 2019).

Familjecentrerad vard pa en intensivvardsavdelning innebar att varden bedrivs med barnet
och familjen i centrum. Det kan exempelvis innebira att foraldrar deltar under ronden och da
har mojlighet att involveras, fatta beslut samt stilla fragor om barnets tillstand. Foraldrar
anses av IVA-sjukskoterskor vara experter pa sina barn och deras behov, vilket gér dem
behjilpliga i omvardnaden och kan darfor dven avlasta IVA-sjukskdterskor i arbetet (Carter,
2005; Denis-Larocque m.fl., 2017; Felipin m.fl., 2018). Foraldrar kdnner enligt IVA-
sjukskoterskor sitt barn bast och kan darfor trosta barnet, tolka signaler och i ménga fall
identifiera forandringar hos barnet vid ett tidigt skede (Denis-Larocque m.fl., 2017; Frazier
m.fl., 2010; Meert m.fl., 2013). IVA-sjukskoterskor ar generellt positiva till familjecentrerade
ronder bland annat for att det ger féraldrarna kontinuerlig information fran likare och
mojlighet att stélla fragor angaende barnets tillstand (Coats m.fl., 2018; Ladak m.fl., 2013).

IVA-sjukskoterskor upplever dock att familjecentrerad omvardnad pé en
barnintensivvardsavdelning dven kan ha en viss negativ effekt (Ladak m.fl., 2013; Levin m.fl.,
2015; Blankenship m.fl., 2015). Foraldrars deltagande pa ronden upplevs kunna paverka
rondernas langd och kvalitet. IVA-sjukskdterskor upplever exempelvis att ronder da fordldrar
deltar ofta ar mindre tidseffektiva, vilket de upplever stressande i en redan tidspressad
arbetsmiljo. Sjukskoterskor beskriver dven pressen att beh6va anpassa det medicinska
spréaket och att hela tiden tdnka pa att informationen ska vara begriplig for foraldrarna. Detta
upplevs i vissa fall som distraherande samt att det i viss mén begransar dem i sitt arbete
(Blankenship m.fl., 2015; Coats m.fl., 2018; Ladak m.fl., 2013; Levin m.fl., 2015). IVA-
sjukskoterskor beskriver ronden som ett larotillfille for sig sjdlva dir det finns majlighet att
diskutera med ldkare och pa sa vis utveckla sin kompetens. Da fordldrar narvarar upplevs
ronden mer grundlidggande och informationen laggs fram pa en mer basal niva da fokus
ligger pa att det ska vara begripligt for fordldrarna (Blankenship m.fl., 2015; Levin m.fl.,
2015). Aven 6verrapporteringen mellan IVA-sjukskéterskor kunde i ménga fall upplevas



bristféllig om den skedde infor foraldrar. Det framkom aven att vissa &mnen upplevs vara
extra kéansliga och darmed olampliga att diskutera framfor foraldrar trots att de ar
fullstandigt inkluderade i varden av sitt barn (Coats m.fl., 2018).

IVA-sjukskoterskor berittar dven om praktiska hinder for att arbeta med ett familjecentrerat
perspektiv pa en intensivvardsavdelning (Frazier m.fl., 2010). Det kunde bland annat vara
faktorer i sjukhusmiljon som upplevs stressa foraldrar. Larm, hygien, hogteknologisk miljo
samt underbemanning pa avdelningen var négra faktorer som IVA-sjukskoterskor upplevde
som stressande for foraldrarna (Frazier m.fl., 2010). Det framkommer dven i en studie att
IVA-sjukskoterskor och foraldrar ofta har olika uppfattningar om vad som stressar foraldrar
pa en intensivvardsavdelning.

Syskonforbud pa avdelningarna under vissa perioder forsvarar for fordldrar att narvara
dygnet runt hos sitt barn som vardas pa intensivvardsavdelning. Foraldrar beskriver oron och
skuldkanslorna jamtemot deras andra barn som ar hemma som en forsvarande omstandighet
(Frazier m.fl., 2010). Syskon till kritiskt sjuka barn upplever dven de samre livskvalitet
relaterat till stress och angest kopplat till situationen kring deras kritiskt sjuka syskon. Dessa
negativa kanslor uppkommer bland annat av att kdanna sig bortprioriterad samt att hela tiden
sakna bade sitt syskon samt en av sina foraldrar (Christie, 2021).

IVA-sjukskoterskor upplever att barn pa en intensivvardsavdelning blir tryggare och lugnare
om foraldrarna narvarar, vilket ocksé leder till att barnen medverkar béttre och inte
protesterar eller agerar ut vid procedurer (Carter, 2005; Coats m.fl., 2018; Felipin m.fl.,
2018; Meert m.fl., 2013; Sampaio m.fl., 2017). IVA-sjukskoterskor anser att fordldrars
narvaro upplevs ge en kinsla av kontinuitet hos barnet, 4ven om personalen standigt byts ut
(Coats m.fl., 2018). Foraldrars narvaro hos sitt kritiskt sjuka barn gynnar i langden barnets
tillfrisknande genom minskad stress, oro och smarta hos barnet samt att barnets somn
forbattras och antalet sjukhusdagar reduceras (Felipin m.fl., 2018). IVA-sjukskoterskor ar
Overens om att ansvaret 6ver hela familjens maende ocksa vilar pa sjukvarden da familjen ar
en forlangning av barnet som patient. Det anses att dven familjen har ratt till omvardnad om
deras barn ar i behov av intensivvard (Coats m.fl., 2018; Denis-Larocque m.fl., 2017; Felipin
m.fl., 2018). Relationen mellan foraldrar och IVA-sjukskoterskor beskrivs ocksa i flera
studier samt hur vardefullt det ar att lara sig specifik omvardnad av just det har barnet av
foraldrarna.

2.5 Problemformulering

Tidigare forskning visar att flera av de barn som &r patienter pa intensivvardsavdelningar
uttrycker pa olika sitt en oro 6ver hur situationen paverkar deras foraldrar. IVA-
sjukskoterskor upplever ofta att fordldrars narvaro gynnar barns vilméende och forskning
visar att barns tillfrisknande i vissa fall paskyndas om deras foraldrar ar narvarande. Det
tydliggors i IVA-sjukskoterskors kompetensbeskrivning att det ar deras ansvar att bemota
och st6tta narstaende till patienten. Ratt bemotande skulle kunna majliggora en
foraldranarvaro hos barnet som tacker sa stora delar av dygnet som mojligt. Tidigare
forskning inom omradet visar att IVA-sjukskoterskor och foraldrar ofta har olika



uppfattningar om vad som for en fordlder kan vara stressande. Att bidra med en
litteraturdversikt av befintlig forskning om foraldrars erfarenheter av att ha sitt barn vardas
pa en intensivvardsavdelning kan skapa en overgripande bild av forskningsfaltet idag. Detta
kan forhoppningsvis ocksa leda till att IVA-sjukskoterskor far en djupare forstaelse for vilka
behov forildrar behover fa uppfyllda nér de har ett svart sjukt barn som vardas pa en
intensivvardsavdelning.

3 SYFTE

Syftet ar att belysa foraldrars erfarenheter av att ha ett barn som vardas pa en
intensivvardsavdelning.

4 METOD

Metoden innefattar design, datainsamling, urval och dataanalys.

4.1 Design

Designen for denna studie ar en litteraturstudie i form av en systematisk litteraturéversikt
med kvalitativ ansats. En kvalitativ ansats ansags relevant utifran att syftet imnade beskriva
personers levda erfarenheter. En systematisk litteraturstudie bedémdes som en lamplig
design da forfattarna efterstravade att undersoka om det fanns kunskapsluckor i
forskningsfaltet och hur den befintliga forskningen har potential att fylla dessa
kunskapsluckor (Mikkonen & Kairidnen, 2020). En systematisk litteraturéversikt startar
enligt Polit och Beck (2021) genom att stélla en fraga, faststilla en plan for att insamla
information och sedan analysera, tolka och beskriva informationen. En litteraturéversikt har
som forsta krav att vara aktuell nog att genomfora (Polit & Beck, 2017). Ett andra krav ar att
studien har tydliga inklusions och exklusionskriterier. Ett 6nskvart tredje krav ar att studien
ar fri fran partiskhet. Sista 6nskvarda kravet ar att studien bor vara insiktsfull och inte bara
summan av sina delar, vilket innebar att resultatet av flera studier kan askadliggoras i sin
helhet och darigenom mojliggora nya tolkningar och slutsatser. Litteraturoversiktens analys
grundar sig i en kvalitativ innehéllsanalys baserat pa Kyngis (2020) beskrivning av induktiva
innehéllsanalyser. Kyngis (2020) menar att en kvalitativ innehallsanalys lampar sig for att ge
meningsfulla beskrivningar av manniskors subjektiva erfarenheter och perspektiv i samband
med deras personliga instillningar till livet.



4.2 Datainsamling och urval

Har presenteras hur de olika stegen i datainsamlingen och dataanalysen har gatt till.

4.2.1 Databaser

Sokningen av vetenskapliga artiklar genomfordes i flera olika databaser for att sikerstilla att
relevanta publikationer inte forbisigs. Databaserna som anviandes var Cinahl Plus, PubMed
samt PsychInfo. Cinahl Plus ansags vara en relevant databas utifran att den framst omfattar
information inom omvardnads- och vardvetenskap, PubMed omfattar framst biomedicinska
forskningsartiklar men d&ven omvardnadsvetenskapliga artiklar och ansags darmed vara en
relevant databas. PsychInfo innehaller frimst artiklar inom psykologi och relaterade dmnen,
som exempelvis omvardnad, och darmed anségs dven denna databas relevant for att soka
material till uppsatsen (Ostlundh, 2017).

4.2.2 Sokord

Sokorden utgick fran studiens syfte och skulle sdkerstilla att artiklarna var skrivna utifran
foraldrars perspektiv, handlade om barnintensivvard samt att artiklarna hade en kvalitativ
ansats. De sokord som anviandes initialt var (parents or caregivers or mother or father or
parent) AND (perspectives or views or perceptions or attitudes or opinion) AND (picu or
pediatric intensive care or pediatric critical care or paediatric intensive care or paediatric
critical care) AND (qualitative research or qualitative study or qualitative methods or
interview). Sokorden anviandes sedan med viss variation och olika grupperingar vid
sokningarna i de olika sokdatabaserna for att bredda sokresultatet. En sokmatrisutformades
for att tydligt visa alla steg genom sokningarna samt for att 6ka studiens transparens, se
bilaga A. Genom systematiska sokningar i databaser identifierades 20 artiklar, vid nadrmare
granskning upptacktes att fem av dessa var dubbletter. Totalt genererade sokningarna
darmed 15 relevanta artiklar till resultatet.

Utover de systematiska sokningarna aterfanns artiklar via referenslistor. En litteraturoversikt
skriven av Bedford och Bench (2019) framkom via de systematiska sokningarna. I
oversiktens referenslista identifierades ytterligare sju artiklar som initialt ansags ha en stark
koppling till studiens syfte, vid fulltextsldsningen av dessa 7 artiklar exkluderades 3 artiklar
och 4 artiklar inkluderades slutligen vidare till studien. Ytterligare en litteraturéversikt
skriven av Abela m.fl. (2020) framkom under sokningarna i de beskrivna databaserna. I
referenslistan identifierades 4 artiklar som forst verkade besitta en koppling till studiens
syfte. Efter lasning i fulltext inkluderades 2 artiklar.

4.2.3 Inklusions- och exklusionskriterier

De inklusionskriterier som listades for att en artikel skulle kunna inkluderas i 6versikten var
att de valdes utan hinsyn till land, inkluderade foraldrar till barn mellan 0—18 ar som var
inlagda pa BIVA (PICU) i 48 timmar eller ldngre. Att det helt eller delvis skulle handla om
foraldrars erfarenheter av att vistas pa BIVA tillsammans med sitt barn. Artiklarna var



tvungna att ha en kvalitativ ansats dd det bedomdes nodvandigt for att pa djupet kunna na en
forstaelse for att kunna besvara syftet med uppsatsen. Vissa av de inkluderade artiklarna
beskrev flera gruppers erfarenheter, till exempel sjukskéterskors och ldkares. I de artiklarna
anvandes endast de delar av resultatet som beskrev fordldrars erfarenheter av fenomenet. Tre
av artiklarna hade mixad metod som ansats men ansdgs 4nda ha en kvalitativ del med
relevans till syftet och inkluderades darfor till resultatet. For att bibehélla fokus pa
syftesformuleringen listades aven ett fatal exklusionskriterier for att magjliggora exkludering
av artiklar som inte besatt en direkt anknytning till var syftesformulering. Artiklar skrivna pa
andra sprik #n engelska exkluderades utifrin uppsatsforfattarnas tolkningsmdjligheter. Aven
artiklar som berorde prematurfédda barn pa neonatalavdelning eller artiklar diar barnet gatt
bort pa BIVA eller vardades i livets slutskede exkluderades dé de inte ansags relevanta for
studiens syfte.

4.2.4 Kvalitetsgranskning

Alla artiklar som inkluderades granskades med en granskningsmall for kvalitativa artiklar av
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU, 2020). SBU:s granskningsmall
bedomer artiklar utifran tre nivier pa kvaliteten: 1ag, medelhog och hog. For att inkluderas
till uppsatsen gjordes en bedomning att artiklarna skulle halla medelhog eller hog kvalitet.
For mer information kring granskningsmallen, se bilaga B. Under kvalitetsgranskningen av
artiklarna utformades dven en artikelmatris (se bilaga C) for de artiklar som inkluderades.
Artikelmatrisen bidrog till att tydliggora vilka artiklar som svarade pa studiens syfte. Efter
granskningen bedomdes 21 artiklar hédlla medelhog eller hog kvalitet och inkluderades
darmed i uppsatsen.

4.3 Dataanalys

Enligt Kyngis (2020) ir innehallsanalys en analysmetod som mgjliggor for forskare att
systematiskt och objektivt beskriva forskningsfenomen pa en teoretisk niva.
Innehallsanalysen bestar av radata som kondenseras ned till meningsenheter som tolkas till
koder och darefter mynnar ut i subkategorier och kategorier. Artiklarna lastes och
meningsenheter som svarade an pa uppsatsens syfte identifierades och tolkades till koder.
Meningsenheter beskrivs av Kyngas (2020) som de meningsbarande delar av texten som
svarar an pa studiens syfte samt dr gemensamma i flera artiklar. Meningsenheterna till
uppsatsens resultat extraherades ur brodtexten i respektive artikels resultat.
Meningsenheterna bestod av fraser eller hela meningar.

Texten var i detta steg ej tolkad eller omskriven. Meningsenheterna lastes sedan igenom,
skillnader och likheter identifierades vilket resulterade i koder. Koderna var ord som satte
etiketter pa innehallet i meningsenheterna. De skapade sedan subkategorier som efter
tolkning av innehallet mynnade ut i fem subkategorier samt tva 6vergripande kategorier.
Kategorierna som utformades var “att behva moéta ovisshet” och “vikten av att bli sedd och
bekraftad”. Under den forsta kategorin fanns subkategorierna ”att inte ha en plats” och ”oro

» %

av att inte veta”. Den andra kategorin innehéll subkategorierna "behov av trygghet”, "vikten



av information” samt “vikten av att vara delaktig”. Dessa kategorier ansags svara upp mot
studiens syfte. For ett tydligt exempel pa hur analysprocessen gick till, se figur 1.

Figur 1.
Meningsenheter Koder Subkategori Kategori
Foraldrar sdg det som sin uppgift att | Foréldrarollen Vikten av delaktighet Att bli sedd
finnas dér for barnet och kunna Vara involverad/delaktig och bekriftad
trosta barnet. Trosta

5 ETISKA OVERVAGANDEN

Som grund for de etiska stillningstaganden som gjorts i uppsatsen har de fyra etiska
principerna anvants, autonomiprincipen, rattviseprincipen, gora-gott-principen samt inte-
skada-principen (Kjellstrom, 2017; Vetenskapsradet, 2017). Autonomiprincipen handlar om
informerat samtycke och respekt for privatliv. I uppsatsen har detta tagits i beaktning genom
att enbart inkludera artiklar dar det fanns en beskrivning av att deltagarna lamnat ett
informerat samtycke samt att de var avidentifierade. Rittviseprincipen stér for att behandla
alla deltagare rattvist. Det togs hansyn till genom att sdkerstilla att endast artiklar med en
tydlig beskrivning av urvalsforfarande och att urvalet var representativt for gruppen.
Exempelvis redovisades deltagares dlder, kon och i vissa fall etnicitet vilket anségs tyda pa att
urvalet var brett och dirmed aven representativt.

Gora-gott-principen och inte-skada-principen handlar om att minimera risker och att viga
risk och nytta mot varandra (Kjellstrom, 2017; Vetenskapsradet, 2017). I relation till dessa
har eventuella risker med uppsatsen identifierats och sedan viagts mot uppsatsens nytta.
Aven diskussioner om hur risker kan minimeras eller uteslutas helt har legat till grund for
flertalet beslut under uppsatsens gang. Dessa stéallningstaganden beskrivs mer ingaende i den
etiska diskussionen.

Forskares tidigare erfarenheter och forforstaelse om forskningsfenomenet kan enligt Kyngis
(2020) influera och paverka resultatet. I och med att forfattarna till denna studie besitter
olika former av tidigare erfarenheter inom fenomenet som beskrivs har en medvetenhet om
denna forforstéaelses potentiella inverkan pa forskningsprocessens alla steg funnits. Forskare
bor ha sina tidigare erfarenheter i atanke under hela forskningsprocessen och arbeta for att
forforstaelsen ska ha minimal paverkan pa resultatet. Genom denna medvetenhet kan
studiens trovardighet stiarkas (Kyngés, 2020). Ett argument ar att det inte gar att lagga
forforstaelsen helt &t sidan men med medvetenhet kan det inda argumenteras som att
forforstaelsen inte har fargat eller paverkat resultatet.
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6 RESULTAT

Analysen av artiklarna resulterade i att data fran artiklarna delades in i tva kategorier med
subkategorier. Den forsta kategorin handlar om att foraldrar beskrev upplevelsen av att
behova mota ovisshet. Darunder delades resultatet in i tva subkategorier som handlade om
upplevelsen av att inte ha en plats samt upplevelsen av att inte veta vad som hander hir och
nu eller kommer att hinda. Resultatet i den andra kategorin beskrev pa olika satt foraldrars
behov av att bli sedda och bekraftade. Subkategorierna handlade i sin tur om behov av
trygghet, vikten av information samt vikten av att vara delaktig i barnets vard.

Att inte ha en plats

Att beh6va Oro av att inte veta

mota ovisshet

. Behov av trygghet
V1}<ten av att Vikten av information
bli sedd och Vikten av delaktighet
bekraftad

6.1 Att behdva mota ovisshet

Foraldrar beskrev péa olika sétt upplevelsen av att beh6va méta ovisshet under tiden pa BIVA.
De upplevde att de som fordldrar inte visste om de hade en sjalvklar plats hos barnet da de
exempelvis inte alltid hade nagonstans att sova, inte kunde stinga dérren om sig eller inte
kunde finna ro i den hogteknologiska miljon. Foraldrar beskriver ocksa en upplevelse av att
inte veta vad som kommer att ske har nast. Det kunde vara att inte veta hur barnets maende
skulle svinga fran dag till dag och det kunde aven handla om en oro infor hur barnets
sjukdom skulle paverka familjens framtid.

6.1.1 Attinte haen plats

Foraldrar beskrev pa olika sitt upplevelsen av att inte veta vilken plats eller roll de hade pa
BIVA d& deras barn var svart sjukt. Aven det fysiska utrymmet beskrevs som nigot som
bidrog till att foraldrars upplevelse av att inte veta vilken plats som var menad att vara deras,
vilket dven bidrog till upplevelsen av att inte ha ett privatliv (Alzawad m.fl., 2020; Majdalani
m.fl., 2014). I de fall da barnet kravde en hog niva av intensivvard och dirmed aven en stor
mangd utrustning begransades den rumsliga upplevelsen runt barnet ytterligare och
foraldrars upplevelse av att inte veta vart de horde hemma 6kades. Upplevelsen av att inte ha
en plats handlade som tidigare namnt om en avsaknad av privatliv pa BIVA pa grund av den
stindiga narvaron av sjukvardspersonal, vilket 6kade upplevelsen av en begriansad integritet
(Alzawad m.fl., 2020; Engstrém m.fl., 2015; Hagstrom, 2017; Latour m.fl., 2011; Mol m.fl.,
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2018; Terp & Sjostrom-Strand, 2017). Foraldrar upplevde ibland att de inte visste sin
sjalvklara plats och roll da barnet vardades pa en stor sal tillsammans med andra patienter
och familjer vilket skapade en kinsla av att vara i viigen (Engstrém m.fl., 2015). Aven i de fall
da foraldrar vardades pa enkelsal med sitt barn berattade foraldrar att vardpersonal kunde
komma in i rummet nir som helst vilket kunde upplevas som obekvamt och bidrog till
kanslan av att platsen inte var deras och att de inte heller visste vart den fanns (Alzawad
m.fl., 2020). Forutom IVA-sjukskoterskor fanns dven andra patienter och familjer pa salen,
vilket ytterligare bidrog till den upplevelsen (Mol m.fl., 2018; Terp & Sjostrom-Strand, 2017).
Att uttrycka kanslor i narvaro av andra familjer upplevdes av ménga foraldrar som svart och
de saknade dé en egen avskild plats (Latour m.fl., 2011).

Foraldrars upplevelse av att inte ha en plats till f6ljd av den begransade integriteten kunde
aven bidra till att fordldrar upplevde det svart att slappna av och vila (Alzawad m.fl., 2020;
Engstrom m.fl., 2015; Hagstrom, 2017; Terp & Sjostrom-Strand, 2017). Aven upplevelsen av
att det alltid var braddskande moment som behovde utféras runt barnet kunde bidra till att
foraldrar upplevde att de inte kunde hitta en plats med lugn och ro vilket forsvarade
mojligheten till somn (Engstrom m.fl., 2015; Hagstrom, 2017). Det faktum att vissa BIVA-
avdelningar inte heller hade mojlighet att erbjuda sovplats till foraldrar forstarkte kanslan av
att inte ha en plats hos sitt sjuka barn ytterligare (Engstrom m.fl., 2015; Mooney-Doyle m.fl.,
2017).

6.1.2 Oro av att inte veta

Foraldrar forklarade att den stindiga oron om barnet skulle 6verleva eller inte var en
overhangande ridsla som praglade hela vistelsen pa BIVA (Alzawad m.fl., 2020; Colville
m.fl., 2009; Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Foster m.fl., 2017; Hagstrom, 2017; Simeone
m.fl., 2018). Den stora radslan kombinerades med en annan form av ovisshet som varierade
fran dag till dag, om barnet skulle svara pa behandlingen eller om det skulle ske en plotslig
forsamring (Alzawad m.fl., 2020; Foster m.fl., 2017; Hagstrom, 2017; Mooney-Doyle m.fl.,
2017; Simeone m.fl., 2018; Stremler m.fl., 2011; Terp & Sjostrom-Strand, 2017). Flertalet
foraldrar upplevde dven oro Over att inte veta hur framtiden sag ut (Engstrom m.fl., 2015;
Foster m.fl., 2017; Hagstrom, 2017; Jakobsen m.fl., 2021; Stremler m.fl., 2011). De oroade sig
over hur barnet skulle komma att paverkas ldngsiktigt av den kritiska sjukdomen och manga
foraldrar tankte dven pa hur barnets eventuella kvarstdende skador skulle paverka familjens
framtid (Foster m.fl., 2017). Foraldrar beskrev dven oron framtida konsekvenser av alla
undersokningar och procedurer som kravdes under vardtiden samt tankar om hur barnets
psykiska méaende i framtiden skulle praglas upplevelserna pa BIVA (Alzawad m.fl., 2020;
Foster m.fl., 2017). Manga fordldrar upplevde dven den okdnda miljon som fraimmande och
skrammande relaterat till de nya sinnesintryck som ljud, ljus och temperaturer som
sjukhusmiljon levererade och som foraldrar inte heller hade kunskap om vad de innebar
(Alzawad m.fl., 2020; Stremler m.fl., 2011).
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6.2 Vikten av att bli sedd och bekréaftad

Manga foraldrar beskrev behovet av att sjalva bli sedda och bekraftade under tiden deras
barn vardades pa BIVA. Att sjalv kdnna trygghet genom att fa stod bade fran IVA-
sjukskoterskor och fran vinner och bekanta var nagot som skapade trygghet hos forildrar.
Foraldrar i flertalet studier understrykte att information ingav trygghet. Foraldrar upplevde
att om de fick kontinuerlig information barnets tillstind kunde de hantera den oro de
upplevde. Aven delaktighet i barnets vird och omvardnad var for flertalet forildrar viktigt
och aven ett satt att hantera situationen.

6.2.1 Behov av trygghet

Foraldrar beskrev pé olika sétt sitt behov av att finna trygghet i situationen de befann sig i da
barnet var kritiskt sjukt. Otrygghet skapades exempelvis av att manga foraldrar berittade att
de hade svart att hantera sina kanslor kring situationen. Manga beskrev en kinsla av att vara
emotionellt avtrubbad till f6ljd av att trycka undan sina kénslor dé det var enklare an att
hantera dem (Alzawad m.fl., 2020; Engstrom m.fl., 2015; Foster m.fl., 2017; Majdalani m.fl.,
2014). De uttryckte ett behov av att vara stark infor barnet och darmed dolja sina egna
kanslor (Majdalani m.fl., 2014). Foraldrar upplevde att det emotionella stod som erbjods fran
vardpersonalen skapade trygghet genom att det gjorde det lattare att uttrycka och hantera
dessa kanslor. Stodet varierade i form och kunde exempelvis besta av att foraldrar
samtalade med IVA-sjukskoterskor eller att de erbjods kontakt med kuratorer eller
psykologer (Ames m.fl., 2011; Colville m.fl., 2009; Fisk m.fl., 2022; Foster m.fl., 2017). Vissa
fordldrar fann dock inte trygghet i att ta emot emotionellt stod fran IVA-sjukskoterskor,
tryggheten som upplevdes i stillet genom att ta emot det praktiska stod som erbjods. Det
praktiska stodet kunde exempelvis besta av hjalp att organisera vardagen pa BIVA eller fa
hjalp med att kontakta forsdakringsbolag (Alzawad m.fl., 2020; Foster m.fl., 2017). En del
foraldrar som hade svart att finna trygghet i IVA-sjukskoterskor berattade att de i stillet
sokte och fann trygghet i spiritualitet eller religion (Majdalani m.fl., 2014; Mooney-Doyle
m.fl., 2017, de Weerd m.fl., 2015).

Manga fordldrar fann aven trygghet i redan befintliga relationer som exempelvis vinner och
familj, da en stabil och trygg relation redan existerade (Foster m.fl., 2016; Jakobsen m.fl.,
2021; Colville m.fl., 2008). Vanner och familj bistd forildrar stod och trygghet genom att ta
hand om de dtaganden foréaldrar upplevde utanfér BIVA (Colville m.fl., 2009; Hagstrom,
2017; Foster m.fl., 2017; Jakobsen m.fl., 2021; Mol m.fl., 2018). En del forialdrar kidnde oro
over att skota hushéllets forpliktelser samtidigt som de forsokte fokusera pa sitt sjuka barn
(Ames m.fl., 2011; Engstrom m.fl., 2015; Foster m.fl., 2017; Stremler m.fl., 2011). Manga
foraldrar som hade fler barn hemma beskriver att de slets mellan sina barns olika behov och
de upplevde att barnen hemma paverkades negativt av att deras syskon var kritiskt sjukt
(Ames m.fl., 2011; Engstrom m.fl., 2015; Foster m.fl., 2017; Hagstrom, 2017). Det framkom
aven i vissa studier att vissa avdelningar inte var anpassade for familjer och bidrog darmed
till den kluvenheten och oron foraldrar upplevde (Mooney-Doyle m.fl., 2017; Hagstrom,
2017). P4 andra avdelningar fanns mojlighet for syskon och 6vriga familjemedlemmar att
halsa pa, vilket foraldrar sdg som en trygghet da det inte separerade familjen i samma
utstrackning (Hagstrom, 2020; Foster m.fl., 2017; Soares m.fl., 2016).
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Manga foraldrar kiande sig trygga med att lamna barnet pa BIVA da de kidnde fortroende for
IVA-sjukskoterskor. Foraldrar beskrev i flera fall att de upplevde fortroende for
vardpersonalen da de agerade professionellt, denna upplevda kinsla stiarktes d4ven om
personalen var inforstddd ibarnets sjukdomshistoria (Dahav och Sjostrom-Strand, 2017;
Jakobsen m.fl., 2021; Terp m.fl., 2021). IVA-sjukskéterskor kunde 6ka upplevelsen av
trygghet bland annat genom att vara narvarande och att foraldrar sdg att barnet var noggrant
overvakat. Aven d& IVA-sjukskoterskor visade att de brydde sig om barnet och kunde trosta
och lugna barnet kunde foraldrar uppleva trygghet (Ames, m.fl., 2011; Hagstrom, 2016;
Jakobsen m.fl., 2021; Mattsson m.fl., 2013).

En god relation mellan foradldrar och IVA-sjukskoterskor kunde vara ett stod till fordldrar och
Okade deras upplevelse av trygghet (Ames m.fl., 2011; Dahav och Sjostrom-Strand, 2017;
Jakobsen m.fl., 2021; Rennick m.fl., 2011). Relationen kunde stéirkas och bli mer personlig da
IVA-sjukskoterskor visade medkinsla, bemotte foraldrar och deras barn med vardighet samt
da de hade en avslappnad humor (Ames m.fl., 2011; Dahav och Sjéstrom-Strand, 2017;
Engstrom m.fl., 2015; Foster m.fl., 2017; Jakobsen m.fl., 2021; Majdalani m.fl., 2014). I de
fall da relationen var mer djupgdende och berérde mer dn enbart medicinsk information
skapade en hogre niva av trygghet hos fordldrarna dn om relationen ansags vara enbart
professionell (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015; Foster m.fl., 2017). Nar
IVA-sjukskoterskor stottade dven foraldrar genom att, utover det sjuka barnet, aven bry sig
om hela familjen ingav sig en kéinsla av trygghet hos flertalet fordldrar (Dahav & Sjostrom-
Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015). Forildrar upplevde att IVA-sjukskoterskor gjorde allt
for att deras tillvaro skulle vara hanterbar vilket skapade en 6kad trygghet och kansla av att
vara omhéndertagen (Engstrom m.fl., 2015; Terp m.fl., 2021). Samma kinsla av trygghet
infann sig da IVA-sjukskoterskor uppmuntrade foraldrar att ta hand om sig sjédlva, genom att
exempelvis fraga om de itit eller om de vill g& ut och ta luft.

Foraldrar berattar att de kunde uppleva otrygghet och radsla 6ver att sitt barn var kritiskt
sjukt, samtidigt som de kunde uppleva trygghet och tacksamhet 6ver att barnet var vil
overvakat och i trygga hander. Tiden pa BIVA beskrevs av en del fordldrar som en av de
svaraste tiderna i deras liv men &dven som en tid fylld av positiva kanslor tack vare den
trygghet som IVA-sjukskdterskorna gav dem genom att ge deras barn god vard och
omvéardnad (Alzawad m.fl., 2020; Colville m.fl., 2009; Soares m.fl., 2016).

6.2.2 Vikten av information

Kontinuerlig information om barnets tillstind var enligt flertalet studier viktigt for foraldrar
da de kunde forstd, hantera och acceptera situationen som de hamnat i (Colville m.fl., 2008;
Engstrom m.fl., 2014; Jakobsen m.fl., 2021; Mol m.fl., 2018). Vélinformerade fordldrar var
inforstadda i barnets situation och kande sig i manga fall trygga och litade pa
vardpersonalens kompetens (Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Engstrom m.fl., 2014; Fisk
m.fl., 2021; Jakobsen m.fl., 2021). Det var dven for manga foraldrar viktigt att forsta den
aktuella behandlingen och varden for att darmed kunna forsté och tolka barnets reaktioner
(Engstrom m.fl., 2014; Jakobsen m.fl., 2021; Simeone m.fl., 2018). Tydlig information
lindrade kanslor av maktloshet och osdkerhet som en del foraldrar upplevde (Colville m.fl.,
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2008; Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Jakobsen m.fl., 2021; Mattsson m.fl., 2014;
Simeone m.fl., 2018).

Négot som framkom som viktigt var att informationen behovde vara anpassad och ges vid
ratt tillfalle (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015). Det uttrycktes ofta en
onskan om att IVA-sjukskoterskor inte skulle anvianda ett medicinskt sprak da de
informerade foraldrar eftersom att det minskade foraldrarnas forstaelse i situationen (Latour
m,fl., 2011; Majdalani m,fl., 2014). Fordldrar upplevde dven att de inte alltid kunde ta in
information da de befann sig i en stressfull situation, ldngsiktig information upplevdes ocksa
vara svar att hantera och foraldrar uttryckte att de ofta beh6évde fa informationen upprepad
(Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015). Det beskrevs dven i tva studier om
vikten av att information levererades pa ratt siatt av personalen (Engstrom m.fl., 2015; Terp
m.fl., 2021). Om information kom fran flera olika personer kunde det upplevas forvirrande
och stressande, vilket gav IVA-sjukskoterskan en viktig roll i att vara den som levererade
information till foraldrar.

Manga foraldrar hade en 6nskan att veta allt om sitt barns situation, dven daliga nyheter
(Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Engstrom m.fl., 2014; Jakobsen m.fl., 2021; Mol m.fl.,
2018). Det finns ibland en ridsla for att IVA-sjukskdéterskor skulle undanhalla negativa
besked (Colville m.fl., 2008; Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Simeone m.fl., 2018). Da
foraldrar upplevde att de fatt otillracklig information skapas oro i stéllet for trygghet
(Alzawad m.fl., 2020; Hagstrom, 2016; Mooney-Doyle m.fl., 2017; Rennick m.fl., 2011) Da
foraldrar upplevde att IVA-sjukskoterskor undanholl information kunde missfortroende
skapas for personalen (Colville m.fl., 2009; Foster m.fl., 2016).

6.2.3 Vikten av delaktighet

Det var for manga fordldrar viktigt att vara involverad och delaktig i sitt barns vard samt
beslutsfattande om behandling (Ames m.fl., 2011; Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Engstrém
m.fl., 2015; Fisk m.fl., 2022; Rennick m.fl., 2011; Simeone m.fl., 2018; Terp m.fl., 2021).
Genom att vara insatt i behandlingen kunde forildrar uppleva att de bidrog till barnets vard
och blev darmed stirkta i fordldrarollen (Dahav & Sjostrom-Strand, 2017; Jakobsen m.fl.,
2021; de Weerd m.fl., 2015). Involvering och delaktighet kunde bidra till deras upplevelse av
trygghet i och med att de var inforstddda i vad som skedde med barnet samt att de visste vad
som forviantades av dem som foraldrar (Latour m.fl., 2011; Soares m.fl., 2016). Det kunde
darfor betyda mycket for foraldrar att ha en aktiv roll i virdandet av barnet genom att vara
delaktig i den grundliggande omvardnaden runt barnet, som att byta blojor, tvitta eller mata
barnet. Denna delaktighet i den vardagliga omvardnaden kunde stirka upplevelsen av att ha
en viktig roll som forilder och inge kénslor av trygghet (Ames, m.fl., 2011; Dahav och
Sjostrom-Strand, 2017; Fisk m.fl., 2021; Soares m.fl., 2016). Dock blev 4ven den mest
grundlaggande omvéardnad alltmer avancerad da barnet var kritiskt sjukt vilket forsvarade
foraldrarnas delaktighet (Ames m.fl., 2011; Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Jakobsen m.fl.,
2021). Ménga forildrar upplevde det 4nda som viktigt att fa delta i den grundlaggande
omvardnaden dven da den var avancerad, dd med stod av IVA-sjukskéterskor. Foraldrar
vardesatte i manga fall att fa lara sig bade enkla och mer komplexa omvardnadsatgarder for
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sitt barn (Ames, m.fl., 2011; Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Fisk m.fl., 2021; Mooney-
Doyle m.fl., 2017).

Da foraldrar upplevde bristande delaktighet beskrevs i flera studier en upplevelse av forlust
av forildrarollen (Dahav & Sjostrém-Strand, 2018; Fisk m.fl., 2022; Jakobsen m.fl., 2021;
Simeone m.fl., 2018). Denna kinsla uppkom i manga fall da de inte klarade av att ta hand om
sitt barn pa samma séitt som tidigare (Fisk m.fl., 2022; Simeone m.fl., 2018). I de fall da IVA-
sjukskoterskor utforde omvardnad pa barnet utan att informera foraldrar kunde foraldrar
kinna sig exkluderade. Vid dessa tillfallen upplevde foraldrarna att barnet tillhorde sjukhuset
mer an dem sjilva (Dahav och Sjostrom-Strand, 2017). Det var heller inte helt sjalvklart for
alla foraldrar att viga ta fordldraansvaret, och de understryker vikten av att fa stod i att da
vaga vara delaktig (Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Fisk m.fl., 2022). De foraldrar som
upplevde bristande delaktighet kinde sig i manga fall &ven radda for att vidrora barnet pa fel
satt. (Dahav & Sjostrom-Strand, 2017; Simeone m.fl., 2018) De upplevde da osidkerhet kring
hur och om det var majligt att vidrora barnet och avstod darfor i manga fall fran fysisk narhet
(Ames, m.fl., 2011; Fisk m.fl., 2021). Denna oro och osédkerhet kring hur de skulle ndrma sig
barnet skapade i manga fall distans till barnet, bade fysisk och emotionellt (Mattsson m.fl.,
2013; Mooney-Doyle m.fl., 2017).

Foraldrar kunde till foljd av bristande delaktighet ha svart att uppleva fysisk narhet till sitt
barn pa grund av att den tekniska utrustning som barnet var i behov av kom i vigen (Ames
m.fl., 2011; Engstrom m.fl., 2015; Jakobsen m.fl., 2021; Simeone m.fl., 2018).
Medicinskteknisk utrustning upplevdes séledes av manga forialdrar som skraimmande och
distraherande och hindrade dem darmed frén att vara delaktiga i barnets vard (Alzawad
m.fl., 2020; Stremler m.fl., 2011). En del foridldrar upplevde att de hade svart fokusera pa
barnet bakom alla apparater (Ames, m.fl., 2011; Dahav och Sjostrom-Strand, 2018).
Upplevelser av larm, ljus och ljud kunde stressa foraldrar bade genom den rent fysiskt
storande effekten och av att foraldrar inte var insatta i vad larmen betyder (Alzawad m.fl.,
2020; Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Stremler m.fl., 2011). Dock kunde de féraldrar som
var delaktiga i virden och som var vil insatta i funktionerna av den tekniska utrustningen i
stillet finna trygghet och trost i 6vervakningen. De kunde finna trost i vetskapen om att
barnet var vil 6vervakat och att larmen pakallade personalens uppmarksamhet om nagot
skulle ske (Alzawad, m.fl., 2019; Dahav och Sjostrom-Strand, 2017; Engstrom m.fl., 2015;
Majdalani m.fl., 2014).

Foraldrar beskrev en kinsla av delaktighet da de fick mojlighet att informera och forklara for
IVA-sjukskoterskor hur de pa bésta siatt kunde trosta barnet (Ames m.fl., 2011; Fisk m.fl.,
2022). Nar foraldrar fick dela med sig av sddan viardefull kunskap om sitt barn upplevde de
att foraldrarollen starktes (Ames m.fl., 2011; Fisk m.fl., 2022). Upplevelsen av att sjilv vara
betydelsefull och ha en uppgift som forilder starktes da IVA-sjukskoterskor visade detta
intresse for barnet genom att stilla fragor till foraldrarna om exempelvis hur barnet brukar
bete sig eller vad som kunde fa barnet att komma till ro (Ames m.fl., 2011; Dahav & Sjostrom-
Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015; Fisk m.fl., 2022; Simeone m.fl., 2018; Terp m.fl., 2021).

Flertalet foraldrar beskrev en upplevelse av delaktighet genom att delta och bidra till varden,
detta skedde exempelvis genom att sitta bredvid och finnas hos sitt barn, medan
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sjukhuspersonalen skotte omvardnaden (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Fisk m.fl., 2022;
Jakobsen m.fl., 2021; Simeone m.fl., 2018; de Weerd m.fl., 2015). Det upplevdes viktigt for
en del fordldrar att prata med och berora barnet, men det beskrevs dock ocksé av andra
foraldrar som kravande och nagot inte alla sag nyttan i (Engstrom m.fl., 2015; Fisk m.fl.,
2022; Foster m.fl., 2017; Hagstrom, 2017). En del féraldrar upplevde att de hade svart att
hitta sin egentliga roll som foridlder da de inte inkluderades till att vara delaktiga i den
avancerade vard barnet kravde (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Fisk m.fl., 2022; Jakobsen
m.fl., 2021; Simeone m.fl., 2018). Foraldrar beskrev dven skuldkénslor och upplevelse av att
overge sitt barn i de fall de inte deltog i barnets vard och om de nagon gang lamnade barnets
sida (Soares m.fl., 2016; Terp m.fl., 2021). En gemensam overtygelse hos forildrar i flertalet
studier var dock att barnet var medvetet om deras narvaro och delaktighet, &ven om barnet
var medvetslost. Denna Overtygelse motiverade foraldrar till att vara nara och delaktiga i
barnets vard (Ames m.fl., 2011; Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Engstrom m.fl., 2015; Fisk
m.fl., 2022; Rennick m.fl., 2011; Stremler m.fl., 2011; de Weerd m.fl., 2015).

7 DISKUSSION

I diskussionen diskuteras resultatet utifran de indelade kategorierna i relation till tidigare
forskning och uppsatsens teoretiska utgangspunkt som ar “familjecentrerad omvardnad”
(Benzein m.fl., 2017). Diskussionen fortsiatter med en metoddiskussion dar de val som gjorts
motiveras samt diskussion kring styrkor och svagheter i den valda metoden. Slutligen foljer
en diskussion om studiens etiska 6verviaganden.

7.1 Resultatdiskussion

Resultatets kategorier "att beh6va mota ovisshet” och “vikten av att bi sedd och bekraftad”
med subkategorier diskuteras nedan i relation till den tidigare forskning som presenterats i
bakgrunden samt den teoretiska utgangspunkt som ligger till grund for uppsatsen.

7.1.1 Att beh6éva mota ovisshet

I resultatet framkom att foraldrar ofta var obekvima med den fysiska miljon relaterat till
medicinskteknisk apparatur. Aven IVA-sjukskéterskor upplevde enligt tidigare forskning som
tas upp i bakgrunden att den hogteknologiska miljon var en kalla till stress hos foraldrar
(Gibson m.fl., 2003; Kirby m.fl., 2016; Mattsson m.fl., 2013). Dock visade tidigare forskning
att IVA-sjukskoterskor och forildrar ofta hade olika uppfattningar om vad som var
stressande for foraldrar (Frazier m.fl., 2010). Inom den familjecentrerade omvardnaden
beskrivs tanken om att alla manniskors erfarenheter ar subjektiva och att det darmed finns
lika méanga verkligheter som det finns manniskor (Benzein m.fl., 2017). Darfor ar en tanke att
det IVA-sjukskoterskor sett varit stressande for foraldrar tidigare inte nodvandigtvis behover
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vara samma upplevelse hos nista foraldrar. Resultatet visade exempelvis att en del foraldrar
faktiskt kunde finna trygghet i den hogteknologiska miljon och diarmed kunde slappa
kontrollen och lita pé att IVA-sjukskoterskor hade kontroll 6ver situationen. Alla foraldrar
delade dock inte denna upplevelse utan vissa vagade aldrig slappa kontrollen och vagade av
den anledningen aldrig 1amna sitt barn, vilket di kan tinkas grunda sig i avsaknad av
fortroende for IVA-sjukskoterskor. Aterigen kan detta forstis genom den familjecentrerade
omvéardnadens beskrivning av att ménniskors subjektiva erfarenheter ar standigt varierande
(Benzein m.fl., 2017). En tanke ar att det som inger trygghet hos en fordlder inte darfor inger
det hos alla fordldrar, utan alla erfarenheter grundar sig i den subjektiva upplevelsen som ar
unik for varje individ.

I resultatet framkom att foraldrar upplevde att de inte heller hade en plats i den rent fysiska
miljon, di det ibland inte ens fanns en plats for att sova hos sitt barn. Detta blev ett hinder
for foraldrar att vara fullt involverade i barnets vard da de inte hade mojlighet att narvara
fysiskt pa platsen dygnet runt. De blev darfor mer eller mindre tvingade att separeras fran sitt
sjuka barn. Ett argument ar att det familjecentrerade synsittet pa familjen som en helhet inte
beaktas da foraldrar och barn separeras fran varandra till foljd av att det inte finns fysiskt
utrymme som mojliggor narvaro (Benzein m.fl., 2017). Enligt tidigare forskning ur barns
perspektiv patalas att fordldrar ar barnets kalla till trygghet vilket 4ven kan ses som ett starkt
argument for att det bor finnas mojlighet for foraldrar att narvara hos barnet (Comparcini
m.fl., 2018; Manning m.fl., 2018). Aldre barn uttrycker éven vikten av forildrars nirvaro da
de spelar en stor roll i att forklara och tydliggora situationen for dem, da foraldrar ofta forstar
informationen battre (van Staa m.fl., 2011). Samma sak framkom i studiens resultat fast ur
foraldrars perspektiv, att de sjdlva ansag att de hade en viktig roll i att gora situationen
begriplig och hanterbar for sitt barn genom att informera dem pé det sitt de vet att de
forstar. IVA-sjukskoterskor ansag dven i enlighet med tidigare forskning att barnen upplevs
tryggare da fordldrarna narvarar (Carter, 2005; Coats m.fl., 2018; Felipin m.fl., 2018; Meert
m.fl., 2013; Sampaio m.fl., 2017). Detta kan ses som dnnu ett argument for hur viktig
foraldrars roll 4r pa BIVA. Tidigare forskning visade dven att barnen tillfrisknade snabbare
om de hade sina foraldrar nara (Felipin m.fl., 2018). Benzein m.fl. (2017) menar att det
system som ar familjen handlar om att alla familjemedlemmar tillsammans bildar nagot mer
an summan av dem tillsammans. En tolkning av detta ar att familjemedlemmarna darfor ar
betydelsefulla for varandra och detta kan tankas vara en forklaring till hur foraldrars narvaro
kan ha de positiva effekter for det sjuka barnet som beskrivits (Benzein m.fl., 2017). Att
foraldrars narvaro har denna positiva inverkan pa barnets kritiska sjukdom anses vara ett av
de starkaste och tydligaste argumenten for att foraldrars narvaro verkligen ar viktig. Darfor
bor deras mojlighet att narvara inte avgoras huruvida IVA-sjukskoterskor anser det
stressande eller till f6ljd av lokalmassiga orsaker som hindrar foraldrar att sova hos sitt barn.

Resultatet visade att en del fordaldrar upplevde att de inte visste om de hade en sjdlvklar plats
pa BIVA. De upplevde enligt flertalet studier en 6nskan att vara delaktiga och involverade
men att de samtidigt hade svart att veta vilken deras egentliga roll som fordldrar var. Enligt
Svensk sjukskoterskeforening (2020) ar det IVA-sjukskoterskors ansvar att involvera
foraldrar i varden av sitt barn. Att foraldrar sedan enligt resultatet inte upplevde att de hade
en sjilvklar plats pa BIVA kan darfor anses vara ett misslyckande fran IVA-sjukskéterskors
sida. Att se familjen som en helhet enligt den familjecentrerade omvardnaden kan i relation
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till detta fenomen tdankas handla om att arbeta for att involvera foraldrar och enligt tva
studier i bakgrunden ansag dven IVA-sjukskoterskor sjélva att de hade en viktig roll i att
involvera foraldrar i varden av sitt barn, vilket kan tyda pa att de inte uppfyllde vad de sjilva
ansag vara sitt ansvar (Benzein, m.fl., 2017; Hansson m.fl., 2021; Kirby m.fl., 2016; Mattsson
m.fl., 2013). En forklaring till detta skulle kunna vara att IVA-sjukskoterskor inte alltid var
positiva till fordldrars delaktighet pa BIVA. Det kunde i vissa fall upplevas bade tidskravande
och personalkravande och dven distraherande da fordldrar var delaktiga i barnets vard
(Blankenship m.fl., 2015; Coats m.fl., 2018; Ladak m.fl., 2013; Levin m.fl., 2015; Waldemar &
Thylén, 2019). Detta skulle séledes kunna tankas vara ett argument for att IVA-
sjukskoterskor inte alltid arbetade aktivt for att involvera foraldrar. Det kan dock anses att
IVA-sjukskoterskors personliga preferenser for hur foraldrars narvaro paverkar deras dagliga
arbete inte bor ha en negativ inverkan péa foraldrars upplevelse av BIVA-varden. Da foraldrar
och barnet enligt Benzein m.fl. (2017) fungerar som ett system som paverkar varandra &r ett
argument att detta teoretiska perspektiv dven forklarar vikten av att foraldrar ar nara sitt
sjuka barn da det bade enligt studiens resultat och tidigare forskning paverkar bdde dem och
barnet positivt (Frazier m.fl., 2010).

7.1.2 Vikten av att bli sedd och bekraftad

Ett motargument till foregaende stycke kan dock vara att IVA-sjukskoterskor enligt andra
studier Anda sag det som en sjalvklarhet att foraldrar alltid skulle vara delaktiga och finnas
hos sitt barn (Coats m.fl., 2018; Kirby m.fl., 2016; Ladak m.fl., 2013; Mattsson m.fl., 2013).
En tanke ar att de pa detta sitt ser familjen som en helhet vilket den familjecentrerade
omvéardnaden foresprikar (Benzein m.fl., 2017). Studier visar dven att manga IVA-
sjukskoterskor faktiskt arbetade aktivt for att involvera foraldrar i omvardnaden av sitt barn
och arbetade darfor enligt det familjecentrerade forhéllningsséatt som Benzein m.fl. (2017)
beskriver. Resultatet visade dven att manga fordaldrar 4nda i hog utstrackning upplevde att de
var involverade och delaktiga i virden av sitt barn. Foraldrar virdesatte att fa delta i
vardaglig omvardnad av sitt barn, vilket kan tankas vara ett sitt att bibehélla foraldrarollen.
Foraldrar involverades genom att exempelvis delta under ronden och di har mgjlighet att
vara delaktiga i beslutsfattande samt att stélla fragor till lakare (Carter, 2005; Denis-
Larocque m.fl., 2017; Felipin m.fl., 2018). I relation till detta kan det diskuteras varfor
foraldrar verkar ha erfarenheter som gar emot varandra géllande upplevelsen av delaktighet.
Om det enbart handlar om IVA-sjukskoterskors attityder till foraldrars narvaro kan det
tankas vara ett relativt lattlost problem. Dock ar en upplevelse att det ar ménga olika aspekter
som spelar in i fordldrars upplevelse av hog eller 14g delaktighet. Det kan dven forklaras med
den familjecentrerade omvardnadens beskrivning av hur manniskors subjektiva erfarenheter
skiljer sig fran varandra (Benzein m.fl., 2017).

Resultatet visade pa foraldrars uttryckta behov av trygghet som de bland annat kunde finna i
den personliga relation som byggdes med IVA-sjukskoterskor. I bakgrunden beskrivs tidigare
forskning ur barns perspektiv och de lyfter dar vikten av att sjalva ha en relation till de IVA-
sjukskoterskor som vardar dem (Brady, 2009; Carter, 2005; Comparcini m.fl., 2018;
Pelander m.fl., 2009; Vaknin & Zisk-Rony, 2011). Ett sitt att bygga denna relation ar enligt
IVA-sjukskoterskor i tidigare studier som beskrivs i bakgrunden att involvera foraldrar och
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att efterfraga och ta vara pa den information som enbart foraldrar har om sitt barn (Denis-
Larocque m.fl., 2017; Frazier m.fl., 2010; Meert m.fl., 2013; Twibell m.fl., 2018). For att
involvera foraldrar i barnets vard pa detta sitt kan det vara av virde att se pa familjen ur ett
familjecentrerat perspektiv, da familjen ses som ett system och en helhet (Benzein m.fl.,
2017). Om det finns en forstaelse for hur systemet fungerar och hur medlemmar paverkar
varandra kan det ocksa oka forstielsen for fordldrars behov av att fa ha en viktig roll i barnets
vard genom att exempelvis di bidra med information om barnet. IVA-sjukskoterskor
forklarar i en tidigare studie att de pa detta sitt daven kan dra nytta av fordldrars narvaro.
Aven IVA-sjukskéterskor upplever att fordldrar kiinner barnet bést och att deras kinnedom
och observationer om barnet kompletterar IVA-sjukskoterskornas kompetens pa ett viktigt
satt (Mattsson m.fl., 2013). IVA-sjukskoterskor forklarar dven enligt tidigare forskning att
foraldrars narvaro kan gynna dem pa flera sitt (Carter, 2005; Denis-Larocque m.fl., 2017;
Felipin m.fl., 2018). Ett argument dr ddrmed att om forédldrars nirvaro faktiskt avlastar IVA-
sjukskoterskor i det vardagliga arbetet borde inte tidsbrist vara ett argument for att foraldrar
inte bor niarvara pa en intensivvardsavdelning.

Familjecentrerad omvardnad handlar i korta drag om att se familjen och patienten som en
helhet (Benzein m.fl., 2017). Att arbeta efter detta sitt rent praktiskt da ett barn vardas pa
BIVA kan tdnkas handla om att pa olika sitt involvera fordldrar. Det framkom i resultatet att
foraldrar uppskattar att fi vara involverade och delaktiga i barnets vardagliga omvérdnad.
Den familjecentrerade omvardnaden handlar om att se fordldrar och det sjuka barnet som en
helhet och da aven att de bada ar i behov av vard da barnet ar sjukt (Benzein m.fl., 2017).
Resultatet visade att fordldrar generellt satt upplever sig involverade i barnets vard och att de
far ett tillfredsstéillande stod fran IVA-sjukskoterskor, vilket kan tinkas tyda pa att IVA-
sjukskoterskor i hog utstrackning andé arbetar med ett familjecentrerat forhéllningsatt i
atanke (Benzein m.fl., 2017). IVA-sjukskoterskor ansag dven enligt tidigare forskning att
aven foraldrar har ritt till omvardnad da deras barn ar i behov av intensivvard och de sig
familjen som en forlangning av patienten (Coats m.fl., 2018; Denis-Larocque m.fl., 2017;
Felipin m.fl., 2018). I det familjecentrerade forhéllningssittet patalas dven att alla
familjemedlemmar paverkas om en familjemedlem ar i behov av vird. Med hjalp av det
familjecentrerade perspektivet kan det darfor forstas varfor dven foraldrar till ett svart sjukt
barn ar i behov av stod och omvardnad. Barnets kritiska sjukdom blir i hogsta grad
sammankopplat till foraldrars maende da familjemedlemmarnas maende enligt det
familjecentrerade forhallningssittet 4r kopplade till varandra. Aven att syskon hemma
paverkas av situationen framkom i resultatet. I bakgrunden presenterades tidigare forskning
som visade att syskon till kritiskt sjuka barn upplever samre livskvalitet till foljd av att vara
orolig for sitt syskon samt att sakna sina forildrar (Christie, 2021). Aven detta kan forklaras
utifran ett familjecentrerat perspektiv da syskonen sjalvklart ocksa ar en del av det system
som ar familjen dér alla familjemedlemmar paverkas om en av dem blir sjuk (Benzein m.fl.,
2017).

Nagot som framkom i studiens resultat var forildrars uttryckta behov av information.
Trygghet skapades da fordldrarna fick all information om sitt barns tillstdnd samt fick
kontinuerlig information. Aven tidigare forskning visar att IVA-sjukskoterskor upplever att
informerade foraldrar ar trygga foraldrar (Mattsson m.fl., 2013). Att veta allt om barnet var
enligt det som framkom i resultatet ett satt for foraldrar att hantera situationen. Utifran detta
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kan en slutsats vara att information ar ett sitt for foraldrar att aterfa kontrollen 6ver
situationen de befinner sig i. Att se pa familjen som ett system kan vara av virde for att forsta
detta behov av information som foraldrar uttrycker (Benzein m.fl., 2017). Om féraldrar och
barnet ses som en helhet ar en uppfattning att det ar ganska sjalvklart att kontinuerlig
information om barnets tillstind skapar trygghet hos fordldrar. Det kan dven tdnkas vara ett
relativt enkelt satt for IVA-sjukskoterskor att bemota foraldrar i detta genom att
kontinuerligt informera dem om omvéardnaden och hur barnets tillstdnd ser ut. Att foresla
ldkarsamtal i de situationer da informationen stracker sig utanfor IVA-sjukskoterskors
kompetensomraden kan ocksa vara ett satt att uppfylla foraldrars behov av information.

7.2 Metoddiskussion

Valet att genomfora en systematisk litteraturstudie gjordes da det anségs vara en lamplig
metod for att beskriva foraldrars erfarenheter av att ha ett svart sjukt barn som vardas pa
intensivvardsavdelning. Denna design ger enligt bAde Rosén (2021) och Mikkonen och
Kaaridinen (2020) en tydlig och 6vergripande bild av den kunskap som finns att tillgad inom
amnesomradet. Rosén (2021) menar att det ar nyttigt inom hilso- och sjukvarden att med en
litteraturstudie sammanstilla den befintliga forskningen som finns for att halla kunskapen
uppdaterad. Att genomfora en intervjustudie hade kunnat vara ett alternativ till en
litteraturstudie for att beskriva foraldrars upplevda erfarenheter. Da forfattarna saknar
erfarenhet av att intervjua samt att fenomenet som amnades studeras kan anses vara kansligt
gjordes en bedomning att en litteraturstudie var att foredra. Valet att utfora en
litteraturoversikt kan dven argumenteras som en styrka i relation till studiens trovardighet.
Trovardighet handlar enligt Kyngés (2020) bland annat om forskarens forforstdelse i relation
till fenomenet som ska beskrivas. Da forfattarna péa olika sitt har tidigare erfarenheter inom
amnet finns en risk att forutfattade meningar om fenomenet skulle kunna paverka
exempelvis utformningen av intervjufragor eller i sjilva intervjusituationen. Att en
litteraturstudie vaver samman flera resultat i olika kontext och darmed blir en starkare
indikation pad monster d4n en ensam intervjustudie kan déarfor argumenteras som en styrka i
relation till begreppet troviardighet (Kyngis, 2020).

Med syftet som utgédngspunkt valdes en kvalitativ ansats da det var personers levda
erfarenheter som dmnades beskrivas, vilket enligt litteraturen beskrivs bast genom en
kvalitativ metod (Mikkonen & Kéiridinen, 2020; Rosén, 2021). Att studien hade en kvalitativ
ansats innebar bade att fokus 1ag pa att inkludera kvalitativa artiklar till resultatet samt att
analysen av data var en kvalitativ innehéallsanalys. En svaghet med att enbart inkludera
kvalitativa artiklar skulle kunna vara om det finns kvantitativa artiklar som svarar val pa
syftet och tillfort en annan dimension an de kvalitativa artiklar som lg till grund for
resultatet. Dock ansags det ej som att forfattarna avstatt fran data som skulle kunna varit en
tillgang till studien d& kvantitativa artiklar inte pd samma sétt beskriver deltagarnas levda
erfarenheter. Aven artiklar med mixad metod inkluderades till studien, vilken kan ses som en
styrka da ingen relevant data exkluderades pa grund av att inte hela artikeln hade kvalitativ
ansats (Mikkonen & Kairidinen, 2020).
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I en systematisk litteraturoversikt ska sokningar enligt Rosén (2021) goras efter all relevant
litteratur for den fraga eller problem som behandlas. S6kningarna gjordes darfor i tre
databaser och initialt med samma sokord. Systematiken i sokningarna var ett satt att pavisa
studiens palitlighet (Kyngas, 2020). Sokorden behévde dock i senare steg varieras och
kombineras pa olika satt for att hitta tillrackligt manga artiklar. Att sékorden behévde
varieras skulle kunna ses som en svaghet da systematiken inte blir lika strikt. Dock ar alla
sokningar tydligt redovisade i sokmatrisen vilket gor att sokningarna gar att efterlikna for att
finna de artiklar som inkluderats. Darmed &r ett argument att studiens palitlighet 4nda ar
hog da anledningen till att sokorden varierades var for att anda fa med all relevant data.
Sokningarna bor enligt bdde Rosén (2021) och Kyngias (2020) avslutas da datamaéttnad ar
uppfylld men d& sokningarna enbart lett till 15 inkluderade artiklar bedomdes det som
otillrackligt for att uppna datamaittnad. Da utbudet av artiklar inom dmnet verkade vara
relativt snalt togs ett beslut att leta i referenslistor pa tidigare publicerade litteraturéversikter
inom samma amne. Det kan dven argumenteras som en styrka att forfattarna hittade andra
satt for att sakerstélla att inte relevant data missades genom att alternera sokningarna samt
att leta i referenslistor.

Inklusions- och exklusionskriterierna har utformats utifran deltagare, fenomen, kontext och
studietyp, enligt Mikkonen & Kaaridinens beskrivning (2020). Det fanns till en borjan en
ambition om att ha snivare inklusions- och exklusionskriterier och att pa det sittet rikta in
studien pa yngre barn men da forskningsomradet verkade vara begriansat gjordes en
bedoémning att inkludera artiklar dar deltagare var foraldrar till barn mellan 0—-18 ar. Styrkan
i kriterierna var att de var tydliga och transparenta vilket enligt Rosén (2021) starker
trovardigheten. Fa inklusions- och exklusionskriterier skulle 4ven kunna vara en svaghet da
det kan anses gora studien mer ospecifik. Den data som uppkom ur de inkluderade artiklarna
var relevant till syftet och flertalet meningsenheter och koder liknade varandra vilket kan ses
som att de artiklar som inkluderats var specifikt inriktade mot studiens syfte. En av
artiklarna som hittades i referenslistor var publicerad ar 2009, vilket ligger utanfor
uppsatsens inklusionskriterier. Efter att artikeln lésts i fulltext och resultatet jamforts med
ovriga studier bedomdes den dnda som relevant till resultatet da resultatet inte ansags vara
avvikande pa grund av publikationsaret.

Artiklar som handlade om barn som gatt bort pd BIVA eller vardades i livets slutskede
exkluderades da det efter genomléasning av ett par artiklar av denna art bedémdes vara en
helt annan upplevelse dn om barnet 6verlever tiden pd BIVA. Aven artiklar om
prematurfédda barn ansags ha ett avvikande resultat jamfort med studier om fullgangna och
aldre barn. Att exkludera dessa artiklar utifran att resultatet inte var samstimmigt med
resultat fran artiklar som handlade om fullgdngna barn som 6verlevde var ett sitt att starka
overforbarheten i studien. Olsson och Sorensen (2013) forklarar att 6verforbarheten stiarks
genom tydliga och aterkommande monster med gemensamma drag i den data som samlats
in.

Enligt Mikkonen & Kiiridinen (2020) ska artiklarna som ingar i en studie granskas och
kvalitetsvarderas utifran hur vil forskningsprocessen var, hur valid forskningen var, hur
relevant designen var och om forskarna foljde etiska principer. For att méta upp dessa krav
pa kvalitet i sokandet av artiklar anvindes SBU:s granskningsmall for kvalitativa artiklar
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(SBU, 2020). Det var ett lattoverskadligt verktyg dar essens, relevans, kvalitet samt etik lag
till grund for hur artikeln bedémdes. Granskningsmallen underléttade for forfattarna att
sondera mellan alla artiklar som initialt efter 1asning av abstracts ansig kunna vara aktuella
for studien. En svaghet kan vara begransad erfarenhet av att granska artiklar efter den givna
mallen men med tanke pa hur okomplicerad den var bedomdes granskningsmallen som ett
lampligt instrument for att systematiskt bedoma artiklarnas kvalitet.

Analysmetoden i studien var en innehallsanalys enligt Kyngés (2020). Den valdes da den
systematiskt och objektivt analyserar insamlade data och lampar sig enligt Kyngis (2020) till
att anvanda i en litteraturstudie med kvalitativ ansats. Analysmetodens tydliga ordningsfoljd
och beskrivning av hur kondenseringen ska ske stegvis gjorde det genomforbart for
forfattarna att anvinda denna metod. Kyngas (2020) forklarar att bekraftelsebarheten i en
studie styrs av huruvida studiens resultat baseras pa insamlade data eller forfattarnas
tolkningar. For att tydliggora hur tolkningen gatt till och att pavisa transparens i analysen har
de olika stegen redovisats i en figur i uppsatsen. Denna figur anviandes for att starka studiens
bekriftelsebarhet (Kyngis, 2020).

Under analysens gang uppstod problem med att koda meningsenheterna samt att
kategorisera koderna till kategorier och subkategorier. Forst och frimst var data i artiklarna
var praglade av starka kanslor kopplat till olika kontext i upplevelsen av att ha ett svart sjukt
barn, vilket av forfattarna upplevdes som svart att satta koder pa. Koderna upplevdes dven
som en utmaning att placera i grupper som forefoll samstimmiga da de ménga génger fl6t in
i varandra och hade ménga gemensamma namnare. Efter flertalet omstruktureringar fann
forfattarna till slut relevanta koder till meningsenheterna vilket sedan underlattade
kategoriseringen till kategorier och subkategorier (Kyngas, 2020).

Uppsatsen ar forfattad av tva studenter som har varit likvardigt delaktiga under skrivandets
gang. Studierna har mestadels skett pa distans med nast intill daglig avstimning for att
kontrollera att skrivandet d4r samstimmigt och pa samma niva. Bada forfattare laste samtliga
artiklar for att bada skulle fa en helhetsbild av hur resultatet skulle kunna komma att
utformas.

7.3 Etisk diskussion

En potentiell risk som identifierades var att 6versattning av artiklar fran engelska till svenska
skulle kunna paverkat resultatet. Ord som 6versitts felaktigt skulle kunna paverka textens
inneboérd och forvringa resultatet. Oversittningarna gjordes dirav med noggrannhet genom
att vilja ord med samma innebord samt laddning. Texterna lastes och 6versattes av bada
forfattare for att mojliggora en neutral 6versiattning. Rattviseprincipen stér for att behandla
alla deltagare rattvist (Vetenskapsradet, 2017). Det togs hénsyn till genom att sikerstilla att
endast artiklar med en tydlig beskrivning av urvalsforfarande och att urvalet var
representativt for gruppen. Exempelvis redovisades deltagares alder, kon och i vissa fall
etnicitet vilket ansags tyda pa att urvalet var brett och ddrmed dven representativt.
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Resultatet i de ssmmanstéllda artiklarna ar deltagares erfarenheter som ar tolkade av
forfattaren till artikeln. Det innebar att i denna uppsats tolkas redan tolkade erfarenheter.
Aven denna omskrivning kan leda till ett férvringt resultat. For att minimera denna risk
tolkades meningsenheter med en neutral instillning med egna varderingar och forforstaelse
lagda at sidan. Att tva forfattare analyserat resultatet bidrar till interbedomarreliabilitet d&
det inte enbart ar en persons tolkning (Kjellstrom, 2017). Forfattarna har aven olika former
av erfarenheter inom dmnet vilket bidrar till att tolkningen inte paverkas av den egna
forforstaelsen. Datainsamlingen och analysprocessen beskrivs stegvis och vissa delar
redovisas i tabeller. Att redovisa alla steg genom uppsatsen var ett sitt att stirka
trovardigheten (Kjellstrom, 2017; Vetenskapsradet, 2017).

En annan risk som identifierades var om deltagares samtycke till att delta i den priméara
studien giller dven i denna uppsats. Deltagare i artiklar som analyserades har lamnat ett
samtycke till att bli citerade i just den artikeln, vilket inte n6dvandigtvis innebar att personen
samtycker till att bli citerad vidare i denna uppsats. Darav togs ett beslut att inte anvanda
direkta citat i resultatet for att minimera den risken.

Gora-gott-principen och inte-skada-principen handlar som tidigare beskrivit aven om att
vaga risk och nytta mot varandra (Kjellstrom, 2017; Vetenskapsradet, 2017). Artiklarna som
inkluderats har en kvalitativ design vilket innebar att deras resultat inte anses vara
generaliserbara, dock kan en 6versikt anda skapa en 6vergripande bild av féraldrars
erfarenheter av att ha ett kritiskt sjukt barn i olika kontexter. Riskerna med studien ir, som
tidigare beskrivits, att tolkningen av resultatet skulle kunna bli felaktigt till foljd av tidigare
beskrivna anledningar. Dock kan den 6kade kunskapen som uppsatsen skulle kunna erbjuda
bidra till att sjukskoterskor inom omrédet far en forstéelse for foraldrars behov nar deras
barn ar sjukt. Det skulle i sin tur kunna leda till att fordldrar far en battre upplevelse av att ha
ett svart sjukt barn som kréaver intensivvard (Kjellstrom, 2017; Vetenskapsradet, 2017).

8 SLUTSATSER OCH KLINISKA IMPLIKATIONER

Det som uppfattats som genomgaende i resultatet var foraldrars behov av att vara delaktiga
samt informerade. IVA-sjukskoterskor delar i den forskning som presenteras i bakgrunden
denna uppfattning och det teoretiska perspektivet anses ligga till grund for dessa uttryckta
behov. En forilders behov av att forsta situationen och att vara delaktig i varden kan
forklaras med det familjecentrerade perspektivets forklaring om familjen som ett system och
en helhet. Okunskap inom familjecentrerad omvardnad och vilka effekter foraldrars narvaro
har kan leda till att IVA-sjukskoterskor i stéllet ser det som ett stressmoment att ha foraldrar
nirvara och dirfor inte arbetar aktivt for att forildrar ska narvara. Ar IVA-sjukskoterskor i
stillet medvetna om de positiva effekter som foraldrars narvaro har for ett kritiskt sjukt barn
samt att det dven kan avlasta arbetsbordan ar en tanke att de inte skulle se det som ett
stressmoment utan i stéllet arbeta for att foraldrar ska narvara hos barnet. En tanke ar att
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rutiner och riktlinjer pa avdelningar som handlar om hur personal ska arbeta for att gynna
fordldrars nirvaro bor grunda sig i den evidens som finns kring fenomenet.

Om IVA-sjukskoterskor ar medvetna om de behov foraldrar upplever ar ett argument att de
da kan bemota fordldrar pa det sitt de behover da deras barn vardas pa en
intensivvardsavdelning. Detta skulle i sin tur kunna tankas bidra till att foraldrars
erfarenheter inte enbart ar negativa dven om deras barn varit kritiskt sjukt.

8.1.1 Forslag pa vidare forskning

Det anses finnas utrymme for forskning inom dmnet, bade pa grund av de svarigheter som
upplevdes med att hitta litteratur inom dmnet samt relaterat till att fordldrar i vissa fall inte
kanner sig delaktiga samt upplevelsen av att sakna en plats hos barnet. D4 foraldrars nérvaro
uppenbart gynnar barnen pa flera olika sitt ar ett argument att foraldrar alltid bor ha
mojlighet att narvara hos sitt barn dygnet runt. Foraldrars nirvaro bor séledes inte styras av
sjukhusets bristande mojlighet att erbjuda en sovplats till fordldern. Ett argument ar att
foraldrar alltid ska ha en sjalvklar plats hos sitt barn, bade fysisk och emotionell. IVA-
sjukskoterskors erfarenheter av att foraldrars narvaro skulle vara stressande ar ocksa ett
omrade som det bor forskas mer inom. Det bor identifieras om det faktiskt ar ett problem
eller om det skulle kunna vara en upplevelse till f6]jd av okunskap eller osidkerhet.
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om det ir tillimpbart att fora ett matenadsresonemang, fundera pa
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5. Resultat
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semistrukturerade intervjuer,
transkriberades och analyserades
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analysmetod.

Tvarsnittsstudie med mixad
metod, kvalitativa data samlades
in genom semistrukturerade
intervjuer med 56 foraldrar (22—
49 ar) till barn (nyfodd—15 &r)
som vardats pad BIVA 8 manader
tidigare. Data transkriberades och
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prioriteringar i livet forandrades.
Rédslan att forlora barnet var stor.

Att vara involverad och informerad
var viktigt for fordldrar. De upplevde
att sjdlva kdnna sig omhéndertagna av
vardpersonalen. Att uppleva trygghet
pé BIVA och ha fortroende for
vardpersonalen beskrevs. En
forandrad foraldraroll, stress och
riadsla. Barnets inldggning pa BIVA ar
en stressande situation och det var
viktigt for fordldrar av att vara
informerade och delaktiga i varden
for att hantera situationen.
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Parents’ experiences during
and after their child’s stay in
the pediatric intensive care
unit — A qualitative interview
study, Intensive & Critical Care
Nursing 67, 103089, doi:
10.1016/j.iccn.2021.103089
Danmark

The aim of the study
was to describe parents’
experiences of having a
critically ill child in an
intensive care unit
(ICcu).

The purpose of this
study was to explore
and better understand
the experience of
parents in the PCICU
within a patient/family-
centered care model.

The aim of this
investigation was to
explore parents’
experiences of having a
critically injured child
during the acute
hospitalisation phase of
injury, and to
determine their support
needs during this time.

The study aim was to
describe sources of
stress for families
whose chil- dren
require extended
hospitalization in the
PICU.

The aim of the study
was to explore parents’
experiences during and
after their child’s
hospitaliza- tion in the
PICU and to investigate
whether parents have a
need for post-PICU
follow-up.

Kvalitativ ansats, semi-
strukturerade intervjuer med 7
forédldrar till 6 barn (1 ar—17 &r)
som vérdats pa IVA,
transkriberades och analyserades
med kvalitativ innehallsanalys.

Kvalitativ, deskriptiv design.
Strategiskt urval och
datainsamling pagick tills
forfattarna bedomde datamattnad.
Intervjuer med 6ppna frégor med
11 foraldrar till 7 barn (nyfédd—
skolalder). Data transkriberades
och kondenserades med hjilp av
konventionell innehéllsanalys till
2 ¢vergripande kategorier.

Kvalitativ ansats, semi-
strukturerade djupgdende
intervjuer, 40 foraldrar (24—53 &r)
till 30 barn (1—13 &r). Intervjuerna
transkriberades och analyserades,
induktiv tematisk analys.

Mixad metod. Strategiskt urval, 9
fordldrar (31—52 ar) till 8 barn (9
dagar—18 ar), semistrukturerade
intervjuer for att identifiera
stressfaktorer (+enkéter).
Intervjuerna transkriberades,
kodades och tre 6vergripande
teman identifierades.

Strategiskt urval, 14 foraldrar (7
par) till barn (nyfédd—14 &r) som
vérdats pa PICU i mer &n 3 dygn,
paren intervjuades tillsammans
for att fA den delade upplevelsen
som foraldrar, transkriberades,
kondenserades och kodades med
hermeneutisk tolkningsteori som
grund.

Foraldrar hade en 6nskan att vara
involverade och nirvarande. De
beskrev en vilja att forsta och veta vad
som hinder. Aven kinslor av
frustration 6ver barnets vard och
behandling framkom. Varmiljon
beskrevs vicka kinslor samt behov av
stod och att bearbeta situationen.

Foraldrar beskrev sin foraldraroll som
barnets advokat och beslutstagare
samt att erbjuda emotionellt och
fysiskt stod till barnet. De vardesatte
BIVA-personalens kompetens och
uppskattade nar deras egen roll som
foralder lyftes och stottades. Att
involvera foraldern i varden var
viktigt.
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beskrevs av foraldrarna. Att acceptera
komplexiteten av barnets sjukdom
och hur den kommer att paverka
deras liv framover. Att forsoka hitta
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De beskrev stress relaterat till
ovisshet om barnets situation.
Barnets sjukdom skapade oro och
angest hos foraldrarna.

Barnets inskrivning pa BIVA beskrevs
av foraldrar som utmanande. De
beskrev vikten av att ha ett socialt
natverk utanfor BIVA och vilket stod
det gav.
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En upplevelse av att resa in i det
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bli bemétt med virdighet, att soka
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att forlita sig pd Gud, behov av att
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Foréldrar beskrev en fysisk och
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av att kidnna sig delaktig, att ocksa
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barnet var inskrivet pd BIVA, bade
fran personal och nirstdende.
Miljofaktorer padverkade hur delaktiga
foraldrar kinde sig. Personalens
attityder paverkade foraldrars

trygghet.

Foraldrar uttryckte behov av stod for
hur de skulle hantera situationen. De
uttryckte en 6nskan att vara delaktig i
varden och involverad i beslut. De
uttryckte dven en kinsla av lidande
och att de behdvde bli trostade. De
uttryckte att virdpersonalen stttade
dem och hjilpte dem att vara
delaktiga i varden.
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To describe the lived
experiences of mothers
and fathers during their
children's confinement
in a PCICU.

To understand the
significance of maternal
involvement in the care
of hospitalized children
in the Pediatric
Intensive Care Unit.

The aim of this study
was to describe factors
affecting the sleep of
parents of critically ill
children and to
determine strategies
used to improve their
sleep.

To describe parents’
views of family-
centered care at a
pediatric intensive care
unit.

Deskreptiv kvalitativ studie. 65
mammor rekryterades genom
bekvamlighetsprincipen. Barn o—
3 ar som forvantades Gverleva.
Semi-strukturerade intervjuer.
Tematisk innehallsanalys.

Kvalitativ ansats, en deskriptiv
och tolkande fenomenologisk
metod anvéandes. 16 foraldrar
(28-42 &r) till barn som virdades
pa PCICU intervjuades med 6ppna
fragor, som sedan transkriberades
och tolkades enligt den
fenomenologiska metoden.

Deskriptiv studie med en
kvalitativ ansats. 8 mammor
mellan 7-394r. Barn <18 ar som
véardats >15 dagar. Rekryteringen
utgick frandeltagarnas
erfarenheter relaterat till
fenomenet som ska studeras.
Semi-strukturerade intervjuer
som transkriberades till en
tematisk innehéllsanalys.

Prospektiv observationsstudie. 118
foraldrar tillhérande 91 barn <18
ar och vardtid pa minst 5 dagar
och minst 2 dar pa BIVA.
Kvalitativ analys med en kvalitativ
deskriptiv metod.

En kvalitativ deskreptiv studie
med en deduktiv och induktiv
ansats baserat pa familjecentrerad
vard. Intervjustudie baserat pé 5
fragor, 70 fordldrar. Tematisk
analys. Barn 0—15 ar inlagda 2—-84
dagar.

Foraldrar onskade att fa finnas dér for
sitt barn och tryckte pé vikten av
fordlderns néarvaro for barnet. Att
stotta och trosta barnet sidg de som
sitt ansvar. Att bli st6ttad till att
kinna sig bekvim med att varda sitt
eget barn. Finnas dar vid
undersokningar och smartsamma
procedurer.

Foraldrar beskrev radslan 6ver att
forlora sitt barn var 6verhangande
under hela vistelsen pa BIVA. De
upplevde att den foridldrarollen de
haft innan forlorades i och med att
barnet krivde avancerad vard.
Foraldrar beskrev en 6nskan att vara
informerade och att vara delaktig i
varden.

Vikten att bli validerad i sin
foraldraroll. De beskrev att vara
delaktig i virden och ta hand om sitt
barn var ett sétt att hantera
situationen. Vikten av att ldra sig att
ta hand om barnet, att
vardpersonalen tog sig tid att
undervisa. Sjukskoterskornas roll i att
stotta och informera fordldrarna.

Foréldrars somn paverkades av vilket
tillstdnd barnet befann sig i. Om det
fanns mdajlighet for foraldrarna att
sova bredvid barnet eller om de
behovde sova i ett annat rum
péverkade dven somnen pa olika sétt.
Stress 6ver familjen utanfér BIVA
paverkade somnen.

Familjecentrerad véird och
vardrelationen till sjukskoterskorna
var viktigt for att fordldrarna skulle
uppleva trygghet pd BIVA. De beskrev
en 6nskan av att bli behandlad med
empati och respekt. Viktigt att
sjukskoterskorna stottade barnet men
aven forildrarna och ovriga
familjemedlemmar. Fordldrarna
onskade stod for att kunna hantera
den hogteknologiska miljon.
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The aim was to describe
parents’ experiences
and the effect on the
family two years after
their child was
admitted to a paediatric
intensive care unit.

This study aims to
assess perceptions by
parents, doctors, and
nurses of suffering in
critically ill children.

Semi-strukturerade intervjuer
med en kvalitativ ansats. 10
foraldrar. Barnet inlagt pd BIVA
minst 1 vecka. 0-5 ar. Exludering
var barn som hade détt. Kvalitativ
innehéllsanalys.

Strukturerade intervjuer x 3 (dag
1, dag 7, dag 14) med kvalitativ
ansats. 29 foraldrar. Barn som
exkluderades var de som dé
intervjuerna pagick skrevs ut, dog
eller om fordldrarna inte kunde
spraket.

Forildrarna uppger att de kiinde en
kinsla av maktloshet. Relationen
mellan fordldrarna stirks av att deras
barn ar sjuk, de litar p varandra och
stottar varandra. Barnets inskrivning
péa BIVA skapar stress, oro och riadsla.

Forildrarna upplevde sjilva bade
fysiskt och psykiskt lidande. Svért att
se sitt barn uttrycka fysisk smérta och
inte kunna hjélpa. Aven svart att
tdnka sig barnets psykiska lidande
och hur det ska hanteras.
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