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FORORD

Detta arbete &r ett bestéllningsarbete for Barnklinikens avdelning K3 njur- och
transplantationsavdelning. Jag vill tacka Barnkliniken for mojligheten att utfora detta
arbete. Jag vill ocksa tacka avdelningsskotare Annika von Schantz for handledningen
och de goda raden. Ett stort tack dven till vardarna som stéllde upp for intervjuerna som
gjordes i en god och uppmuntrande anda.



1 INLEDNING

Jag hade min praktik i maj 2013 pa Barnklinikens njur- och transplantationsavdelning.
Praktiken var intressant och ldrorik. P4 avdelningen fick jag vara med och skota sma
barn med kongenital nefros. Da det blev dags vilja rubrik for examensarbetet
kontaktade jag avdelningen och fick hora genom avdelningsskotare Annika von Schantz

att man Onskat sig fran Barnkliniken att detta arbete utfors.

Kongenital nefros ér en sillsynt érftlig speciellt i Finland férekommande njursjukdom
som oftast uppticks genast vid fodseln. Varden av sjukdomen blev mojlig vid medlet av
80-talet i och med att dialysvarden och medicineringen hade utvecklats for sma barn,
fore det var utgangen alltid dodlig. Barn med kongenital nefros vardas pa Barnkliniken
dér ocksa alla njurtransplantationer gors. Barnkliniken har fungerat som en foregangare

for varden av sma barn med denna sjukdom.

Jag kommer att intervjua en sjukskotare och en barnskotare som arbetat pa Barnkliniken
i ndrmare 40 ar. De har upplevt hela den langa utvecklingen av varden for kongenital
nefros. De har varit med om att varda sma barn med denna sjukdom. I borjan var
sjukdomen alltid dodlig och varden gick ut pa att forbereda barnet med sin familj for
den dodliga utgangen. Senare da det blev mojligt att utfora dialys kunde dven
njurtransplatationen goras. Den tidigare dodliga sjukdomen hade nu forindrats till en
sjukdom som mgjliggjorde ett relativt normalt liv for patienten. Detta arbete gor ett
forsok att dokumentera denna viktiga tidsepok da det blev mojligt att bota denna
sjukdom. Det dr viktigt att dokumentera erfarenheterna och upplevelserna och pa det
sdttet fa en historisk dokumentation. Barn med denna sjukdom behover en krivande

vard och vardprocessen ir livslang.



2 BAKGRUND

Den finldndska typen av kongenital nefros &r en séllsynt recessivt drftlig sjukdom som
patriffas endast i Finland. Det har varit mojligt for sjukdomen att sprida sig genom att
den finska befolkningen bott isolerat i flera generationer. (Huhtamies & Relander 1997

S. 56)

Sjukdomen hor till de sjukdomar som finns i det finlindska sjukdomsarvet. Det har
forskats mycket kring sjukdomen och ar 1998 lyckades man kartligga den skadliga
genen som fororsakar sjukdomen. Denna gen producerar nefrinprotein som &r
slitmembranets viktigaste bestandsdel. Barn som lider av kongenital nefros har ingen
produktion av nefrin vilket leder till att dggviteamnen ldcker fritt ut i urinen. (Holmberg

2006 5.62-64)

De forsta forsoken att skota barn med kongenital nefros gjordes redan pa 70-talet.
Dialysvarden hade lyckats tekniskt men njurtransplantationerna misslyckades
(Huhtamies & Relander 1997 s.56). Det blev mojligt att varda barn med kongenital
nefros vid medlet av 80-talet i och med att dialysvarden hade utvecklats for sma
barnpatienter. Sjukdomen krdver alltid en njurtransplantation for att barnet skall
overleva. Den medicinska utvecklingen hade ocksa en stor betydelse for vardens
utveckling. Samarbetet med kirurgiska sjukhuset var viktig for utvecklingen av
kongenital nefros. Njurtransplantationer for vuxna hade gjorts i Finland fran medlet av
60-talet. Erfarenheten som hade samlats fran transplantationer fér vuxna anvindes da
man omarbetade metoderna sa att de limpade sig for sma barn. (Huhtamies & Relander

1997 5.58)

Fran och med ar 1986 har man vardat aktivt barn med kongenital nefros pa Barnkliniken
(Holtta 2000 s.10). Det fods nagra barn varje ar med kongenital nefros i vart land och
Barnkliniken har fungerat som en foregangare gillande dialysvard och
njurtransplantationer for sma barnpatienter (Holmberg & Jalanko 2011 s. 1017). 1
jamforelse med andra linder har Finland en hogre andel sma barn i dialysvard pa grund
av kongenital nefros och diarfor har man god erfarenhet av dialysvard for

smabarnpatienter (Holttda 2000 s.10).



3 VARDEN AV KONGENITAL NEFROS

Kongenital nefros upptécks genom att barnet forlorar dggvita till urinen. Detta bidrar till
att barnet lider av proteinbrist och far svullnader. Tecken pa att sjukdomen funnits redan
under graviditeten dr att moderkakan dr storre @n vanligt. For att faststélla sjukdomen

krévs ett gentest. (Holmberg 2006 s.62)

Nidr diagnosen gjorts ges barnet albumininfusioner dagligen for att trygga
proteinforlusten. Det &r viktigt att barnet far rikligt med energi och proteiner, tillskott
som thyroxin, magnesium och kalsium behovs for att trygga tillvixten. Warfarin
medicinering paborjas for att forebygga tromboser. Pa grund av proteinforlusten dr

barnet mera kénsligt for infektioner. (Kuusniemi 2007 s.20)

Nir barnets vikt kommit upp till sju kilo gors en nefrektomi dir de sjuka njurarna
avldgsnas da upphor albuminforlusten och proteinbalansen aterstills. Darefter paborjas
peritonealdialysvard och da barnets vikt nar cirka 10 kilo utférs njurtransplantationen.

(Holmberg 2006 s.64)

3.1 Dialysvard

Det finns tva olika former av dialys for barn peritonealdialys och hemodialys. I varden
av kongenital nefros dr peritonealdialysen den vanligare dialysformen. Varden gar ut pa
att man placerar en kateter in i bukhalan. Genom katetern leder man in dialysvitska i
bukhalan dir den kommer i kontakt med bukhinnan som &r semiperbeabel.
Dialysvitskan som innehaller glukos filtrerar slaggprodukter och vatten fran kroppen.
Genom att variera glukosstyrkan i vitskan kan man reglera vitskebalansen i kroppen.
Dialysen gors maskinellt och justeras enligt patientens behov. Malsittningen &r att
dialysen blir sa effektiv som mojligt och samtidigt anpassas till patientens behov.
Dialysen utfors pa natten da barnet sover men kan dven goras vid behov pa dagen.
Dagdialysen gors under barnets dagsomn om det dr mojligt. Vardarna utfor dialysen pa
sjukhuset i samrad med ldkarna. Det kriavs noggrannhet och barnets kondition uppfo6ljs

hela tiden. (Koistinen et al 2004 s.234)
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Fordldrarna far ldra sig dialysvarden pa sjukhuset for att de sedan pa egen hand kan

utfora den hemma med barnet (Holmerg & Jalanko 2011 s. 1017).

Hemodialys dr den andra mera krivande dialysformen som endast utfors pa sjukhuset av
behorig vardpersonal. Hemodialys utfors endast da det av nagon orsak inte dr mojligt att
utfora peritonealdialys. I hemodialysen filtreras blodet utanfér kroppen i en maskin som
fungerar som en konstgjord njure. Fore dialysen sitts en kateter kirurgiskt i ett av de
storre blodkidrlen. Under dialysen kontrollerar vardaren att alla vitala vérden halls
stabila. Det dr viktigt att barnet kinner sig tryggt under hela dialysen. (Koistinen et al

2004 s.235-236)

3.2 Naring och medicinering

Barn med kongenital nefros har ofta dalig aptit. Sma barn har ofta nds- magsond som
underléttar och tryggar niringsintaget. Dessa barn har litt for uppkastningar. Det &r
viktigt att se till att barnet far tillrickligt med energi och vitska. Ifall barnets vitskeintag
ar begrinsat bor den tillatna vitskemidngden fordelas jamt under dygnet. (Koistinen et al
2004 s.233) Kosten dr inte begrinsad men bor vara mangsidig och néringsrik.

Restriktioner i kosten gors om det ur andra hélsoskil anses vara nodvéndiga. (Holttd

2000 s.13)

Den ritta medicineringen tryggar barnets tillvixt och utveckling. Da njurarna inte
fungerar rubbas bl.a. kalk- och fosfatbalansen. Tillskott av fosfat och D-vitamin &r
nodvéindiga. Produktionen av erytropoetin sjunker vilket kan leda till att
hemoglobinvirdet blir for lagt. Forr var det vanligt med blodtransfusioner for barn,
vilket i sin tur kunde leda till komplikationer med tanke pa den kommande
njurtransplantationen. Idag ges barnet syntetisk erytropoetin tillsammans med
jarntillskott. Det &r viktigt att barnets kost dr mangsidig och medicineringen ér korrekt.
Vardarens uppgift &r att lira och stoda fordldrarna sa att barnet far en sa bra vard som

mojligt. (Koistinen et al 2004 s.234)
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3.3 Njurtransplantation

Nir barnet uppnatt cirka 10 kilos vikt kan man utféra njurtransplantationen (Holmerg
2006). I hilften av fallen dr det nagondera fordldern som &r donator och den andra
hilften kommer njuren fran hjarndoda donatorer. Bista prognos uppnas om donatorn &r
anhdorig och sa ung som mojligt. (Huhtamies & Relander 1997 5.58)

Medicinernas utveckling har bidragit till att fallen av avstdtning minskat (Qvist et al

2006 5.197).

Fore transplantationen tas olika prover av vilka det viktigaste dr leukosytprovet. Den
transplanterade njuren skall ha passande védvnadstyp for att transplantationen skall
lyckas. Det dr d@ven viktigt att kontrollera att barnet inte har nagra infektioner. Innan
operationen paborjas den immunosupressiva medicineringen som forhindrar avstotning.
Genast efter transplantationen ges medicineringen intravendst och da barnet borjar édta
normalt dvergar man till medicinering per os. Barnet ges forst en storre dos kortison
som sedan minskas. Medicineringen ir livslang. Efter transplantationen foljer man noga
upp hur den nya njuren fungera genom ultraljudsundersokningar och tunnalsbiopsier. Sa
smaningom bdorjar barnet urinera normalt. Det &r viktigt att vardaren stoder och hjélper
familjen och poingterar vikten av att skydda barnet den forsta tiden efter operationen.

(Koistinen et al 2004 s.238-239)
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4 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram har jag anvént mig av Sjukskoterskan som etisk och sarbar
person av Anneli Sarviméki & Bettina Stenbock-Hult. I mina intervjuer har jag forsokt
fa en inblick i hur det var att skota svart sjuka barn. Vardarna stilldes infor stora krav

och utmaningar.

For att kunna ge etiskt god omvardnad maste sjukskoterskan forsta vad det innebér. Att
agera etiskt rétt i alla situationer och att ha mod att genomfora det goda. Enligt
Sarvimédki & Stenbock-Hult skall sjukskoterskan ha en utvecklad moralkénsla,
karaktirsstyrka, forsta sig sjdlv och ha forstaelse om den egna sarbarheteten.
Sjukskoterskan stills infor stora krav inom varden. Det krivs bade teoretisk och
praktisk kunskap och personlig vilja att handla ritt. (Sarviméki & Stenbock-Hult 2012
s.82).

5 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med detta arbete &r att genom intervjuer beskriva vardarnas erfarenheter fran
medlet av 70-talet fram till idag for varden och vardandet av sjukdomen kongenial

nefros i Finland. Arbetet skildrar dven hur varden av sjukdomen utvecklats genom aren.

Genom att intervjua vardare fa svar pa fragan: Hur har varden och vardandet av

sjukdomen kongenital nefros foréndrats och utvecklats genom aren?

6 METOD

I detta kapitel redogors metoden for arbetet.

6.1 Litteratursékning

Litteratursokning har gjorts i databasen Medic med s6korden congenital och nephrosis.

Dessutom har databasen Terveysportti anvints och bocker fran olika bibliotek. Eftersom
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sjukdomen &dr en finsk sjukdom var utbudet av litteraturen begrinsad.
Inklusionskriteriena var att materialet bor vara i fulltext, pa finska, svenska eller
engelska. Planeringen av arbetet borjade i februari 2014. Avdelningsskotare Annika von
Schantz gav bra tips om relevant litteratur om sjukdomen, sjukdomshistorien och om

dess utveckling.

6.2 Kbvalitativ temaintervju

Den kvalitativa temaintervjun dr halvstrukturerad. En temaguide hade gjorts pa forhand
som anvidndes som stomme fOr intervjuerna. Temaguiden byggdes upp genom
forhandsstudier i &mnet. Avsikten med temaguiden var att vécka till djupare diskussion

kring det viktigaste teman.

Den kvalitativa intervjun kan utforas enligt en intervjuguide som innehaller firdiga
fragor enligt ett visst tema. Den kvalitativa forskningsintervjun soker kvalitativ
kunskap. Intervjusituationen &r en interaktion mellan ménniskor dir det dr viktigt att
skapa en positiv upplevelse av intervjun. Intervjun dr uppbyggd som ett vanligt samtal
med ett annat angreppsitt och en annorlunda frageteknik . Intervjun har som mal att
skapa nyanserade beskrivningar av olika hindelser ur den intervjuades synvinkel.

(Kvale & Brinkmann 2014 s.45-47)

6.3 Narrativ analys

Den narrativa analysen innebér att en text tolkas som en berittelse och de historier som
berittas under intervjun skapar en bild som sedan kan utformas enligt behov. Kvale &
Brinkmann hénvisar i Den kvalitativa forskningsintervjun till Labov som tagit fram en
standardram for narrativ analys. Materialet har analyserats utgaende Labov som indelat
analysen i fem olika steg. Sammanfattning, ett sammandrag av berittelsen. Orientering,
beskrivning av tid, plats och de berorda parterna Komplicerande handling, det som sker
i berittelsen. Utvirdering, de viktigaste detaljerna i héndelseforloppet. Uppldsning,
berittelsen sammanfattas och aterfors till nuet. (Kvale & Brinkmann 2014 s.268-269)

Efter att intervjun hade transkriberats ldstes den igenom flera ganger for att skapa en
helhetsbild av berittelsen. Eftersom det dr fraga om en lang tidsperiod gjordes en

sammanfattning av berittelsen och de olika hiindelserna placerades i en kronologisk
14



ordning. Det visentligaste milstolparna har behandlats i texten. Avslutningsvis jamfors
dagens vard med det forflutna. I bearbetningen av materialet har den narrativa analysen

tagits i beaktandet.

7 STUDIENS GENOMFORANDE

I detta kapitel redogors hur studien har genomforts.

7.1 Informanterna

En barnskotare och en sjukskotare intervjuades. Informanterna valdes av
avdelningsskotare Annika von Schantz som arbetat tillsammans med dem och vil
kédnner till deras langa erfarenhet av varden. Jag kontaktade informanterna per telefon

och informerade dem om arbetet. Vi kom 6verens om att triaffas pa Barnkliniken.

7.2 Forberedelse infér intervjuerna

Fore intervjun testades bandspelaren genom att tala med olika volym fran olika avstand
i bandspelaren. Bandningen kontrollerades for att sidkerstilla att ljudkvaliteten av det
bandade materialet var bra. Vi kom 6verens om att utfora intervjun i barnklinikens
intilliggande “barack” eftersom en av vardarna hade utvecklat astma pa grund av

barnklinikens omtalade luft problem.

7.3 Intervjusituationen

Informanterna intervjuades tillsammans. Intervjun dgde rum pa Barnkliniken i maj
2014. Fore intervjun fick vardarna ldsa igenom foljebrevet (bilaga 3) och de gav sitt
samtycke till intervjun (bilaga 2). Intervjun bandades och i borjan skrev jag noteringar
men mirkte snart att jag hade littare att koncentrera mig pa intervjun utan att skriva.
Dessutom kunde diskussionen kontrolleras efterat. Intervjuguiden som gjorts pa férhand
(bilaga 1) anvdndes som stomme och under intervjuns gang stilldes ytterligare
relaterade tilliggsfragor. Bada vardarna berittade 6ppet och inlevelsefullt om sina

minnen och det blev langa diskussioner kring hindelser fran det forflutna. Intervjun
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forlopte smidigt och ldttsamt men tyvirr var “baracken” tillgéinglig dven for Ovrig

personal vilket storde intervjusituationen. Intervjun varade i en timme.

Da jag efterat analyserade intervjun markte jag vissa fragor blev for ytligt behandlade.
Vi kom 6verens om en ytterligare intervju denna gang endast med den ena vardaren.
Motesplatsen blev denna gang Arcada i borjan av juni. Under intervjun stélldes fragor
som kompletterade den forsta intervjun och gav en djupare mening i d&mnet. Intervjun

varade 143 minuter.

7.4 Material

Det bandade materialet lyssnades igenom och transkriberades sedan pa dator. Det blev
totalt 15 sidor utskrifter med fonten Times New Roman, fontstorleken 12 och

radavstand 1,5. Da arbetet dr fiardigt kommer allt material att forstoras.

8 RESULTATET AV INTERVJUN

Barn som lider av kongenital nefros fick ingen botande vard innan medlet av 80-talet.
Denna da dodliga sjukdom drabbade barnen hart, det enda man kunde gora var att lindra
deras symptom. Barnen skottes hemma tills de behovde sjukhusvard for den sista tiden.
Det var en tung och tragisk period. Det fanns varken botande vard eller nagon avdelning
som specialiserat sig pa varden av dessa barn. De bada vardarna borjade skota dessa
barn forst efter det att sjukdomens botande vard hade utvecklats. Sen dessa tider har
sjukdomens vard utvecklats fran att vara obotlig till att ge ett fullt liv at dessa barn.

”Jag skulle sdga att det mest radikala som hént i den hdr varden &r ju nér jag borja hir pa 70-talet sa

satt man bredvid och lit dom hér barnen do, nu far de ett gott liv! Det var den radikalaste
fordndringen.”

8.1 Varden i borjan

Fran medlet av 80-talet startade varden for barn med kongenital nefros pa avdelningen.
Avstdtningsmedicinerna hade utvecklats sa att de var mojligt att ge dem at sma barn.
Njurtransplantationernas och dialysvardens utveckling mdojliggjorde att den botande

varden kunde paborjas pa Barnkliniken.
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De intervjuade vardarna jobbade pa en allménpediatrisk svensksprakig avdelning dir de
svensksprakiga patienterna koncentrerades oberoende av vilken sjukdom de led av.
Under en 6vergangsperiod da den svensksprakiga avdelningen upplostes kom de forsta
kongenital nefros patienterna till avdelningen. Pa 90-talet forindrades avdelningen till

den njur- och transplantationsavdelning som den fortfarande &r idag.

Sjukdomens medicinska behandlingskunskap var bristfillig och i borjan gjordes manga
forsok och misstag. Man hade allvarliga problem med bland annat huvudsvullnad.
Svullnaden berodde pa stockade karotisvener som man senare lirde sig behandla med
blodfértunnande och thyroxin. Aven arbetsmetoderna har utvecklats. I bérjan var det
svart att hantera djupvenskatetrarna, idag gar det pa rutin.

”Jag minns hur mycket mera svullna barnen var och vi forstod inte att ge blodfortunnande inte

thyroxin heller. S& de flesta hade karotisvenerna stockade och hade stora huvuden. Vi har ldrt oss
mycket sd som dom nu mar ir ju otroligt.”

Den forsta tiden var varden drabbad av manga komplikationer. Det var vanligt att de
behovdes langa perioder av intensivvard. Det var ocksa vanligt med andra relaterade
komplikationer vilket gjorde vardtiderna langa. Vardarna berittar att komplikationerna i
enstaka fall resulterade i hjarndodsfall. Under denna forsta tid var komplikationerna fran
dialysvarden och transplantationerna mycket vanliga. For alla berdrda var denna tid

utmanande.

Trots alla forsok och misstag under den forsta tiden, byggdes fort en vardstruktur upp
som underlittade vardarnas arbete. Strukturen omfattade tidtabeller for medicineringen

och behandling av sjukdomen.

8.2 Peritonealdialys

Personalen fick den inledande skolningen for peritonealdialys pa Barnkliniken.
Avdelningens forsta dialysbarn var en tva arig pojke. Pasdialysen omfattade
dialysvitskebyte var fjarde timme pa dagen. Barnet maste béra pasen vilket begrinsade

rorligheten. En ryggsick syddes att bira pasen i sa barnet littare kunde leka.
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”Jag minns han hade i ryggsidcken den dir pasen. — Jo jag minns hur vi fundera att hur kan en liten
kille bira med sig.- Jag minns hur han ville ga ut och se pa bilarna, han var kanske tre, fyra. -Han var
inte kongenital nefros men han var vart forsta egna dialysbarn.”

De forsta dialysmaskinerna som kom till avdelningen var stora och mycket kiinsliga. De
fick inte flyttas men om sa gjordes maste allt kalibreras om. Avdelningen hade fatt nya
nattdialysmaskiner da vardaren varit pa moderskapsledighet. Forsta passet efter
ledigheten var ett nattskifte. Hon fick ingen handledning f6r de nya maskinerna. Da hon
undrat vad som skall gdras om maskinen borjar alarmera? Hon anvisades att endast
trycka pa en knapp for att atgirda problemet. Om inte problemet 16stes, skulle maskinen
avstangas och dialysen slutforas manuellt enligt gammal modell. Maskinen kranglade
forstas forsta natten sda nattdialysen slutfordes manuellt. Det saknades utforliga
instruktioner for dialysmaskinen sa man fick ta modet till sig och vaga prova sig fram.
[Jag kom fran mammaledighet och vi hade hér nattmaskinerna och jag fick ingen handledning utan de
sa att du trycker dar om det alarmerar. Men om det inte funkar, vad gor jag da? Da kan du alltid

avbryta och gora for hand. Den alarmerade ju pa natten, sd ut med stopseln och sa fick jag gora for
hand]

Innan hemodialysen kom var peritonealdialysen var den enda dialysformen och det blev
som sagt ofta komplikationer. Det fanns inga andra alternativ utan metoden anvindes sa

langt det gick.

Foridldrarna skolades till att kunna skota dialysen hemma och involverades i barnets
vard sa fort som mojligt. Familjen fick en dialysmaskin for hemmabruk. Pa grund av

maskinens kinslighet installerades maskinen av en tekniker.

Ett system med viktgrinser utvecklades som underlittade valet av sockerhalten i
dialysvitskan. Hanteringen av katetrarna blev bittre och de holls littare rena. I bérjan
sattes natrium och kalium i dialyspasen. Ett tillvigagangssitt ddr man poéngsitter
kateterutgangen utvecklades vilket hjdlpte kommunikationen med foridldrarna da de var
hemma med barnet. Det blev mojligt att blanda dialysvétskorna. Betydelsen av ritt ph
uppticktes for att hindra smirta. I hygienen har det skett en utveckling under arens lopp.

[Pa vigen har alla de hir viktgrianserna kommit, om barnet viger sa och sd, sa sitter du dessa vitskor.

Det hir gjorde ju att fordldrarna kunde lite balansera utan att genast ringa. Vi borjade podngsitta
kateterroten for att fordldrarna skulle veta och inte behdva dka in hela tiden. De kunde per telefon
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bittre kommunicera. Det hidr har kommit pa vigen nir vi lart oss mera. Det dr unikt f6r Finland med
viktgrinserna]

Avdelningen var den forsta som inte hade besokstider utan forédldrarna fick vara
obegrinsat pa avdelningen dven pa natten. Detta hade skapat uppstandelse i huset pa
den tiden. Genom att foréldrarna fick sova pa avdelningen gav det trygghet for barnet
och forbittrade varden. I tidigt skede introducerades egenvardarsystemet vilket bidrog

till oka trygghet och skapa bittre kontinuitet i varden.

”Vi hade ju inga besokstider, att det var ju lite uppstandelse i huset men trots, fick dom vara hos oss
hela dagen.-och det var ju var avdelning som borja med det”

8.3 Hemodialys

Hemodialysen som vardform innebar en stor forbittring i varden. Den gav ett nytt
alternativ i varden av sjukdomen. Speciellt for de patienter som hade problem med
peritonealdialysen var hemodialysen en ny metod att rena blodet.

Hemodialysen som vardform for sma barn kom pa 90-talet. Nagra vardare pa
avdelningen bildade kdrngruppen for hemodialysvarden. Det var en stor troskel att ta
steget till hemodialys. Kunskapen for hemodialys for spddbarn var obefintlig. Man
maste modifiera vardmetoderna for vuxna sa att dialysen kunde goras pa barnen.

”De forsta hemodialyserna som gjordes var det med darrande hidnder. Under dialysen fick ingen annan
komma in rummet och det var ndgot nytt och skrimmande.”

De forsta dialyserna gjordes pa Meijans akutdialysavdelning. Dialysmetoderna behovde
utvecklas och anpassas till barnpatienterna. I borjan sovdes barnen ner under dialysen
och med tiden utvecklades metoderna sa att dialysen kunde goras medan barnet var
vaket eller till och med. da barnet var sysselsatt med lek. Man ldrde sig ocksa gora
dialysen under barnets naturliga dagsomn vilket ur barnets och vardarnas synvinkel var
det bista alternativet. Dialysmaskinen som i borjan anvindes var lanad men med tiden

fick man egna modernare apparater.

Under intervjun berittade vardaren om den forsta hemodialysen som gjordes pa Meijans
sjukhus for ett tre arigt barn, ndr han rorde sig lite gavs det genast mera svande

medicin at honom. Vardaren som var med foreslog ifall man kunde gora dialysen nir
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han sover dagsomn vilket fungerade bra. De var helt utom sig av fragan. Senare sov han
dven pa mage under dialysen. Det var nagot som var oténkbart pa den tiden.
[Benjamin fordes till Meijans for hemodialys och sdvdes om han rorde sig sa gav de mera sdvande. Vi
sa att kan vi forsoka nir han sover dagsdmn och det gick jétte fint. Han tyckte om att sova pa mage sa

jag fragade om han far sova pa mage men de sa nej. Jag sade att jag tar ansvaret och det gick jitte fint,
senare kom han till barnkliniken. ]

Vardaren berittar om en julannandag da hon kom pa jobb och skulle gora dialys. Efter
dialysrummets stddning hade fonstret glomts dppet under hela natten och rummet var
iskallt. Dialysmaskinen var inte flyttbar. Barnet som dialyserades 1ag under flera ticken,
mamman och vardaren fros. Som uppviarmning serverades varm dricka tills vardaren
blev tvungen att avbdja mera dricka for att inte tvingas besoka toaletten. Vardaren fick
inte avligsna sig fran rummet under dialysbehandlingen och det fanns ingen annan i
personalen som kunde hjilpa till.

[Jag gjorde pa julafton 4t honom dialys och dom hade storstddning i rummet och hade glomt fonstret

Oppet och de var minus tio grader ute, sa nir jag skulle komma julannandag och gora dialys sa var

maskinen is och rummet is. Han 1ag under tre tdcken och mamma och jag huttrade. Vi var bara tre
som gjorde hemo da.]

Dialysmaskintillverkarna samarbetade med barnklinikens strivan att utveckla
dialysmetoderna. Eftersom barnpatienternas totala blodméngd &4r relativt liten i
jamforelse med vuxna var man tvungen att utveckla nya metoder for behandlingen. For
att hindra blodet att koagulera hittade vardarna pa att hellre spida ut blodet med vitska
istdllet for att anvidinda heparin som inte kan anvéindas for barnpatienter i samma
méngder som for vuxna. Man var tvungen att hitta pa nya behandlingslosningar som
bittre kunde anpassas for barnpatienter.

”Du kan inte bara gora nér du gor udda saker, att sa hir har vi alltid gjort utan du maste forklara varfor

du gor det och det dr dirfor man vagar gora det, for att man har ténkt att ndr jag gor sa hir, sa vad
leder det till.”

For vardaren dr det en utmaning att barnet kinner sig trygg och halls lugn under hela
behandlingen. Fantasi och kreativitet kravs av vardarna for att fa barnet medgorligt

under behandlingen. Trollkonster, sagor och sanger &r verktyg som behdvs for detta.

20



Det dr ocksa viktigt att behandlingen alltid utfors pa samma sitt for att skapa tillit for
vardaren och trygghet hos barnet.

”Det som du skall komma ihag med barn &r att forklara pa barnets egen niva. Det &r ju det det handlar
om, att gora det tryggt.”

8.4 Varden efter transplantationen

Den forsta avstotningsmedicinen som anvindes for sma barn var Sandimun. Medicinen
skulle ges endast via munnen. Medicinen blandades i mjolk eller saft. Innan
transplantationen under dialysperioden hade barnen oftast nids-magsond. Efter
transplantationen avlidgsnades sonden och barnen skulle lédra sig dta normalt. Tiden efter
transplantationen var utmanande da barnen hade svart att svilja och medicinerna maste
intas via munnen. De hade det litt for att kasta upp.

“Efter transplantationen skulle man fa barnen att 4ta. Vi mata och de spydde, det var vardag. Vi gjorde
som vi blev tillsagda utan att ifrigasitta metoderna, vi var ganska unga da...”

I borjan gjordes finnalsbiopsier tre ganger i veckan for att kontrollera att patienterna var
fria fran avstotningsreaktioner. Genom denna metod lyckades man forhindra alla
avstotningsreaktioner innan patienterna visade symptom. Provtagningssituationen var
mycket traumatisk for barnen da man strikt foljde de stadgade vardprocedurerna.
Provet togs pa morgonen med ett pistol artat instrument forsitt med en lang nal. Ett
sterilt bord plockades fram och vardaren bar mask for ansiktet. De mindre barnen var
rddda. Idag har biopsierna utvecklats sa de utfors pa ett mjukt och for barnet inte
skrimmande siitt.
[Det fanns en kvinna pa laboratoriet. Hon kunde genom provet avgora om det var reaktion pa
kommande, men sen nér hon sluta s sluta det hir. Det var Finlands grej. Vi hitta alla reaktioner langt
innan nagra symptom. —Men hon beritta inte ndgot at nan. — Tre ganger i veckan gjordes det och de

stora sa att det inte gjorde ont men smattingarna var livridda. Pistolartad sak, 1ang nal och sa kom man
och holl i. Det var masker och sterilt bord men de larde sig ganska snabbt.]

Efter en njurtransplantation kan det ta veckor innan en normal njurfunktion aterstills.
Denna osikra tid kan vara provande for forédldrar och vardare. Efter hemkomsten har
fordldrarna ett stort ansvar att folja  vardinstruktionerna speciellt med

avstotningsmedicineringen. Om medicineringen inte f6ljs resulterar det latt till
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komplikationer och avstotning av njuren. I virsta fall kan vardférsummelserna leda till
upprepade nya transplantationsoperationer.
“En flicka kommer jag ihag. Det var forst den tredje njuren som lyckades. Hon hade fordldrar som

inte var av denna virld som inte skotte henne. De gav inte mediciner at henne sa hon mista sin njure
och den andra gick i nekros. Hon var sa sjuk.”

Det fanns inga firdigt utarbetade metoder for kongenital nefrosvarden, dérfor var
vardarna tvungna att sjdlva utarbeta och prova metoder som fungerade for dessa barn.
Det fanns ingen farmaceut pa avdelningen utan vardarna delade sjdlv medicinerna. De
var tvungna att bryta mot medicineringsregler om bland annat delande och krossande av
mediciner. Vardarna fick prova sig fram for att fa medicineringen att fungera men de
var alltid medvetna av vad de gjorde och kinde sitt ansvar. Sjukdomens speciella
karaktir krivde nya sitt att medicinera. I borjan sattes natrium i dialyspasen vilket

senare frangatts.

8.5 Vardrelationen

Det &r viktigt att relationen med familjen fungerar. Efter transplantationen har
fordldrarna en stor roll i varden av barnet. Vardarnas uppgift ar att handleda, skola och
stoda familjen sa att varden for barnet kunde goras sa bra som mdjligt. Vardtiden pa
avdelningen &r lang. Vard forhallandet fortsitter dven efter transplantationen med
kontroller med jamna mellanrum. Barnen flyttas till vuxen sidan da de dr mogna for det
vanligen efter andra skolstadiet da de &ar 18 till 20 ar gamla. Det &r viktigt att
forhallandet till familjen och barnet dr sa bra som mojligt.

[Vi hade en muslimsk kille som var hemskt sjuk och han skulle foras till operation. Jag kommer ihag

pappan nir man skulle hitta pa ndgot att prata om. Han berittade att hans fru &dr dyrbar fér honom att

han betalat 100 kameler for henne. Jag borjade gapskratta. Har du haft 100 kameler? Man kunde
komma till sa néra forhallanden, att man kunde skratta utan att han tog illa upp pa nagot sitt.]

Det dr utmanande och omvilvande for fordldrarna att fa ett sjukt barn som behover en
krivande vard. Alla reagerar olika och manga har varit vildigt olyckliga. Det krivs
mycket av fordldrarna i och med att sjukdomens vard dr mycket krivande for alla
berdrda. De behover mycket stod och uppmuntran och det géller for vardaren att skapa
fortroende hos fordldrarna. Det dr viktigt att de inser att varden dr livsviktig for barnet

och bor tas pa hogsta allvar.
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”De hir familjerna har haft det jobbigt. Jag tror inte att man kan forestilla sig hur de haft det. De
véntar pa transplantationen och sen blir det minst lika jobbigt efter.”

Det har alltid funnits psykolog och socialarbetare till foréldrarnas forfogande som alla
far prata med. Kamratstodet har varit viktigt for foréldrarna, att fa veta att man inte dr

ensam utan att det finns andra 1 samma situation.

“Det giller att stoda forédldrarna och se det positiva i det hér”

Ett barn med kongenital nefros &r tvunget att ga igenom manga undersdkningar och
vardatgidrder vilka dr krivande for barnet. Det &r viktigt att barnet kinner sig tryggt och
har en vuxen att ty sig till. Det lilla barnet behdver trygghet och till exempel under
dialysen ricker det ofta med att vardaren sitter bredvid och sjunger. For ett dldre barn

kravs mera forklaring och diskussion pa barnets egen niva.

Forr fanns det barnskoterskor pa avdelningen som hade mera tid for barnen. Foréldrarna
hade inte forr mojlighet att vara borta fran sina arbeten eftersom samhillet inte stodde
familjerna pa samma sitt som idag. Vardarna lirde kidnna barnen bittre och kunde bittre
forutspa hur barnen reagerade i olika situationer. Under intervjun kom de bada vardarna
ihag manga roliga personligheter som de skdtt om under arens lopp. Som vardare blev
man mera fést vid barnen forr genom den ndrmare vardrelation.

“Framforallt dr fordldrarna med sa du ldr inte kidnna barnet pa samma sitt. Forr kunde vi ju de hir

barnen, visste precis hur de reagerar. Forildrarna sldpper inte en sa nidra och nog maste du ta hemskt
mycket hinsyn till dagens melodi”

8.6 Varden idag

Dagens vard bygger pa den nidstan 30 ariga utvecklingen. I borjan gjordes framstegen
genom forsok och misstag jamn sides med den tekniska utvecklingen av
dialysapparaturen. Nu skriddarsys varden for varje patients specifika behov. Man
beaktar barnets och familjens 6nskemal som sedan anpassas till de medicinska behoven.
Ett av de viktigaste framstegen &r att det nu finns tva olika dialysmetoder att tillga vilket

ger varden mera flexibilitet.
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Da barnet kommer upp till tondren &r de flesta mogna nog att sjdlva ta dver ansvar for
sin medicinering. Problem kan uppkomma i vissa fall om den unga inte inser vikten av
medicineringen. Avstdtningsmedicinerna har bieffekter som till exempel kraftig harvaxt
och da finns det risk for att kan den unga viljer att lata bli att ta folja sin medicinering. I
dessa problemfall dr det viktigt att bade fordldrarna och vardpersonalen anstringer sig
for att uppmuntra den unga att forsta vikten av medicineringen for att undvika
komplikationer.

“Framforallt dr fordldrarna med sa du ldr inte kidnna barnet pa samma sitt. Forr kunde vi ju de hir

barnen, visste precis hur de reagerar. Forildrarna sldpper inte en sa nidra och nog maste du ta hemskt
mycket hinsyn till dagens melodi”

Dagens fordldrar dr jamfort med forr mera kriavande och ibland till och med
misstanksamma. Det giller att alltid kunna forklara vad for medicin och varfor den ges.
Att skapa fortroende till forédldrarna dr mycket viktigt men &r svarare idag 4n vad det var
forr. Vardarna kommer inte lika ndra barnet som forr eftersom foridldrarna vistas sa

mycket pa sjukhuset och fungerar som en buffert mellan vardaren och barnet.

”Jag ser en stor skillnad till det fran att jag borjat. De skall ha det och det och det. Man undrar ibland
att har dom ténkt efter varfér dom skaffat ett barn”

Forr fanns inga manualer for varden utan vardpersonalen maste i vissa situationer prova
sig fram sa som ovan redan namnts. Idag dr alla vardprocedurer noggrant utarbetade och

dokumenterade.

”Varden skulle inte vara som den &r idag om vi inte tagit modet till oss och vagat! Vi har alltid fatt ett
fint stod av ldkarna. Tank att ha fatt vara med om allt!”

”Det kinns underbart att fa ge liv at de hér barnen, de far ett bra liv. Jag kan bara sdga att jag saknar
den oidndligt, saknar jobbet. Det var en utmanande och otroligt intressant tid, en fin resa!”
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9 ANKNYTNING AV RESULTATEN TILL DEN TEORETISKA
REFERENSRAMEN

I boken Omvardnadens etik lyfter Sarviméki & Stenbock-Hult fram hur komplicerad
sjukskoterskan vardag kan vara. For att kunna ge etiskt god omvardnad har
personligheten en stor betydelse. Det sker hela tiden en utveckling diar samvete,
ansvarskinsla, etisk kinslighet och karaktir inverkar vilka mojligheter det finns att mota
den kravfyllda vardagen.( Sarvimiki & Stenbock-Hult 2012 s. 81)

De intervjuade vardarna berittade att de egna kénslorna sattes at sidan da det uppstod
svara situationer. De tog ansvar i sitt arbete visade mod och hade en vilja att gora det
riatta. De var positivt instillda till sitt arbete och var genuint intresserade av det.
Vardarna poidngterade under intervjun hur viktigt det &r att alltid vara arlig for sig sjalv
och for andra. Ifall man gor ett fel skall man &rligt kunna komma fram med det. Genom

att agera pa detta sitt visar man karaktérsstyrka och en vilja att handla ritt.

10 ETISKA REFLEKTIONER

De bada informanterna gav sitt samtycke for intervjun. De kommer att ldsa texten fore
arbetet publiceras for att fa en mojlighet att ge sina kommentarer och eventuella
réttelser. Planen for examensarbetet har godkénts av Arcada och forskningslov har
beviljats och godkénts av Helsingfors och Nylands sjukvardsdistrikt. Arcadas riktlinjer

for god vetenskaplig praxis har tagits i beaktande i arbetet (Arcada 2014).
Konfidentialet i forskning betyder att intervjun foljer pa forhand 6verenskomna regler.
Det brukar betyda att personligt material dir det d4r mojligt att kdnna igen deltagarna i

understkningen inte kommer att publiceras. (Kvale & Brinkmann 2014 s.109)

Ingendera av informanterna hade krav pa konfidentialet men jag beslot att inte namnge

dem. Da arbetet dr fardigt kommer allt insamlat intervjumaterial att forstoras.
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11 DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING

Syftet med detta arbete var att ta reda pa hur varden och vardandet av kongenital nefros
fordndrats och utvecklats under arens lopp. Genom intervjuerna ville jag skapa en bild
av vardens utveckling ur vardarnas perspektiv. Det &r fraga om en lang tidsperiod som

skildras 1 arbetet.

Det fanns ingen vard att ge i borjan och utgangen var alltid dodlig. Nédr man vil fick
varden igang var vardarna pionjdrer inom omradet. De skolades pa vuxensidan dir man
hade erfarenhet av dialysvard pa vuxna patienter. Denna kunskap maste sedan anpassas
och modifieras for smabarn. Man hittade pa egna losningar som gjorde dialysen
tryggare att goras pa smabarn. Varden av barn skilde sig fran varden av vuxna pa manga
sétt genom till exempel den stora skillnaden i blodméngden som krivde egna 16sningar i
hemodialysen. Dessutom var det viktigt att skola dven fordldrarna eftersom de skulle

utfora dialysen hemma.

Vardarna som arbetade pa avdelningen var fordomsfria och innovativa genom att man
bland annat ordnade sa att fordldrarna kunde stanna Gver natten. Arbetet pa avdelningen
var krivande och tungt och tidvis var det brattom. Vardarna var unga och ifragasatte
inte rutinerna utan gjorde som de blev tillsagda. De egna kénslorna sattes at sidan da
svara situationer uppkom. Det var belonande att se barnen bli bittre dven om de gick

igenom en lang och svar vardprocess.

Forr hade vardarna en storre auktoritet i fordldrarnas 6gon. Varden var mera stel och
inrutad och beaktade inte familjernas individuella behov pa samma sitt som idag.
Forildrarna var inte sa kravande eller belédsta som idag. Det finns sa mycket information

tillgiinglig i dagens samhélle vilket inte fanns forr.

Eftersom vard procedurerna inte dnnu utarbetats maste vardpersonalen anvinda sitt
sunda fornuft och tillsammans med ldkarna improvisera fram till bista resultat. Genom
forsok och misstag fick de varden att fungera. Vardarna kinde sitt ansvar dven om de
var dventyrliga. Vardarna berittade nostalgiskt om vardens utveckling den forsta tiden.

Under intervjun kunde man uppfatta att arbetet var givande och roligt. Det var en annan
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tid. Vardarna fick alltid stod av ldkarna. Varden av kongenital nefros skulle inte vara

som den #r idag utan de insatser som vardarna gjorde.

Detta arbete har varit intressant och lédrorikt att gora. Det har varit bade utmanande och
krivande. Det var intressant att intervjua vardarna pa varen 2014 och hora deras
berittelser. Efter att intervjuerna transkriberats hade jag en paus i skrivandet. Det &dr
fraga om en lang tidsperiod som beskrivs och mycket har hént under denna tid inom
varden. Det har varit utmanande att forsoka fa det visentligaste och viktigaste med.
Intervjuerna kunde ha hallits enskilt med vardarna. Jag hade mojligen fatt en mera

mangsidig och djupare inblick i hindelserna och pa ett mera personligt sétt?

Vid formuleringen av fragorna i temaguiden kunde den teoretiska referensramen tagits
bittre i beaktande. Vardarnas egna kénslor och tankar kommer inte riktigt tydligt fram i
intervjun. Jag anser att jag lyckats beskriva den stora fordndringen och utvecklingen av

sjukdomen. Genom intervjuerna har jag skapat en bild av varden som den sag ut forr.
Detta arbete kommer att vid en senare tidpunkt presenteras for Barnklinikens personal

pa avdelning K3. Férhoppningsvis kan jag med detta arbete ge en inblick i utvecklingen

av varden och vardandet av kongenital nefros.
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BILAGOR

Bilaga 1 Temaguiden

e Hur har varden och vardandet forindrats och utvecklats genom aren?

e Hur har sjukskoterskans/barnskoterskans arbete forandrats under arens lopp?

e Hur sag varden ut innan det blev mojligt att utfora njurtransplantationer och
dialysvard for sma barn?

e Hur mycket var fordldrarna involverade i varden?

e Hur hanterade man svara situationer i varden med barn t.ex. ndr barnet var
mycket sjukt?

e Hur har dialysvarden fordndrats?

e Avstotningsmedicinerna och utvecklingen av dem. Hur paverkade de varden?

e Hur paverkade komplikationerna varden och vilken utveckling har skett?

e Hur bemottes fordldrarna i dessa svara situationer?

e Ardet nigot annat som ir relevant eller haft betydelse i varden/vérdandet?



Bilaga 2 Féljebrev

Foljebrev

Yrkeshogskolan Arcada, Helsingfors
Utbildningsprogrammet for vard

Jag dr tredje arets vardstuderande vid Arcada och haller pa och skriver ett arbete om
varden och vardandet av kongenital nefros hos sma barn utgdende fran vardarnas
erfarenheter. Avsikten med arbetet dr att beskriva den historiska utvecklingen av
varden. Jag vill dokumentera de erfarenheter och den kunskap ni samlat under
tidsperioden bade innan och efter det att dialysvarden blev en del av varden av
kongenital nefros hos sma barn. Genom mitt arbete hoppas jag kunna dokumentera detta

viktiga skede i vardutvecklingen.

Jag ber om Ert samtycke for intervjuerna. Under intervjun kommer jag att anvinda
bandspelare. Efter det att materialet sammanstillts och renskrivits far ni arbetet till
korrekturldsning. Det insamlade materialet kommer att f{orstoras efter att
examensarbetet slutforts. Intervjuerna kommer att hallas i maj 2014.

Om ni har fragor gillande examensarbetet eller intervjun, ta gidrna kontakt med
intervjuaren Eva Gyllenbodgel-Lindberg eller handledaren.

Tack pa forhand for visat intresse!

Med vinlig hilsning,
Eva Gyllenbogel-Lindberg
Jan-Magnus Janssons plats 1

00550 Helsingfors

Handledare:

Jari Savolainen



Bilaga 3 Informerat samtycke

Informerat samtycke
Bista Vardare,

Jag tackar Er hjirtligt for att ni stéller upp for mitt examensarbete. Avsikten med arbetet
ar att beskriva den historiska utvecklingen av varden. Jag vill dokumentera de
erfarenheter och den kunskap ni samlat under tidsperioden bade innan och efter det att
dialysvarden blev en del av varden av kongenital nefros hos sma barn. Genom mitt

arbete hoppas jag kunna dokumentera detta viktiga skede i vardutvecklingen.

Studien kommer att publiceras pa svenska och finns tillgidngligt pa Internet.
Jag bekriftar harmed att jag stdller upp for intervjun. Jag har fatt tillrickligt med

information angaende arbetet.

Hirmed anméler jag mig som frivillig till intervjun.
Tid och plats:

Underskrift:

Namnfortydligande:

Om ni har fragor angdende examensarbetet eller intervjun, ta kontakt med intervjuaren

eller handledaren.
Intervjuare: Eva Gyllenbogel-Lindberg, Yrkeshogskolan Arcada, tel.nr.

Handledare: Jari Savolainen, Yrkeshogskolan Arcada, tel.nr.



