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1 INLEDNING

Forskningens vision och tanke har fatt sin borjan fran en intresseférening med namnet
Project Liv. Project Liv ar grundat av en privatperson vars son insjuknade svart i leu-
kemi och hade en lang sjukhusvistelse pga. sin sjukdom. Sonen har tillfrisknat och nu
vill féreningen tillsammans med sina frivilliga hjalpa andra barn att hitta tillbaka glad-
jen som forsvunnit i samband med insjuknandet, saval hos barnet sjalv, i sjukhusmil-
joer, men ocksa hos syskonen och foraldrarna. Ett motto som foljer Project livs verk-
samhet lyder: "To bring back a lost smile”. (Project Liv 2016) | denna studie ligger fo-
kus pa att kartlagga vad tidigare forskning sager om barns coping strategier da de befin-
ner sig pa sjukhus under en langre period, samt hur barnet kan ha nytta av dessa strate-
gier for att framja en meningsfull vardag. Den meningsfulla vardagen lyfter fram er-
goterapins synvinkel pa barnets sjukhusvistelse och bidrar forhoppningsvis till det prak-
tiska arbetet med barnen. Inspirationen till varfor forskningen valt den meningsfulla

vardagen kommer bl.a. fran Project Livs citat.

"Project liv vill skapa ett battre vardagsliv for langtidssjuka barn, deras syskon, forald-
rar och personalen pa vardande sjukhusen. Vi vill aterse ett forsvunnet leende!". (Pro-
ject Liv 2016)

For att aterga till &nnu ett mal som Project Liv har, vilket &r att komma ut med en bok
som ska fungera som ett redskap for barnen, foréldrarna och personal. Boken ska daven
innehalla tips och idéer gallande aktiviteter som barnen vill ha med i sin vardag pa sjuk-
hus, men ocksa allmant i sin vardag med sjukdomen. Genom den forskning som beror
barnens coping strategier ar forhoppningen att kunna bidra med kunskap och forstaelse
ur barnens synvinkel till Project Livs kommande bok. Férhoppningen som ndmndes in-
nan, bygger pa bada skribenternas motivation och drivkraft till forskningen. Det har
mojliggjorts med hjalp av talamod och ett intensivt samarbete. For att ha fatt det att fun-
gera med andra studier och familjeliv vid sidan om har skribenterna kunnat enas om att
stundtals arbeta med forskningen pa tu man hand. Vid sadana tillfallen har bada varit
eniga om vad den andra skriver och arbetsbdrdan har alltid delats upp jamt, dvs. med
Oppenhet och arlighet som grund, om den ena kant for stor boérda har skribenterna kun-

nat kommunicera och organisera ihop andra losningar. Via WhatsApp eller Facebook
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har de gemensamma tréaffarna bestamts. Skrivandet och samarbetet under traffarna har
skett naturligt pa Arcada, da det ar bada skribenternas gemensamma studieplats. Mera

om samarbetet kring forskningens analys och resultat kan l&sas i metod delen.

Till sist men inte minst har denna forskning arbetslivsrelevans genom att fokus ligger pa
de coping strategier barn aktivt och sjalvmant anvander sig av pa egen hand, eller med
hjalp av sin omgivning. Malet ar att detta resultat skall kunna anvandas som grund for
att bl.a. kunna strukturera aktiviteter utifran vetskapen om vad barn anvander sig av for
strategier for att hantera sin sjukhusvistelse, men ocksa stodja barnen i deras vardag
med hjélp av den kunskap som kommer upp i forskningen. Stravan ar ocksa att resulta-
ten ur forskningen ska kunna anvandas av narstaende, saval ergoterapeuter som annan
personal som arbetar med langtidssjuka barn, sa att de tillsammans med barnet ska ha
mojlighet att skapa en meningsfull vardag pa sjukhuset. Vilket i sin tur forebygger att
barnen drabbas av foljder fran hospitalisering, vilka kan paverka utvecklingen: beteen-
det och sinnesstdmningen hos barnen. Stravan med denna forskning &r att fokusera re-
sultatet huvudsakligen ur barnens egna perspektiv, men eftersom aldersvariationen pa
barnen &r bred och tidigare forskning har pavisat hur viktiga personerna i barnets om-
givning ar for barnets formaga att hantera situationen, har dven barnets sociala- och fy-

siska omgivning tagits i beaktande.

2 BAKGRUND

| inledningen kunde det lasas att studien har fatt sin borjan fran intresseféreningen Pro-
ject Liv vilket leder bakgrunden vidare till en introduktion om barnsjukhusen i Finland,
vad det staller for krav pa personalen, vad barnen ges majlighet till, och till sist om Fin-
lands sjukvardslagar och allra sist en 6versikt av statistiken om barnens sjukhusvard i
Finland. Efter det foljer tre begrepp som ar studiens centrala huvudomraden: langtids-
sjuka barn, automatiska och medvetna reaktionsatgarder hos barn och betydelsen av den
meningsfulla och delaktiga vardagen. Begreppen beskrivs nedan for att lyfta upp deras
betydelse och fungera som bakgrund for studien. Slutligen beskrivs studiens referens-

ram vilket ar Salutogenes, Kénsla av Sammanhang.
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2.1 Barnets behov i vardagen

Forskningen ar ett samarbete med Project Liv, vilket &r en vinstfri intresseférening som
stravar till att hjalpa sjuka barn som langtids vardas pa sjukhus genom att inféra mera
gladje i deras vardag. Project Liv hjalper inte endast det sjuka barnet, utan arbetar famil-
jecentrerat, dar syskonen och resten av familjemedlemmarna ocksa tas i beaktan. (Pro-
ject Liv 2016) Tidigare forskning stédjer studiens genomférande med det att det har
lyfts fram att langtidssjuka barn &r ett &mne som behover studeras narmare for att i
framtiden battre kunna méta barnens behov och forebygga att sjukhusvistelsen leder till
foljder som syns i barnets vardag langt efter att de kunnat atervanda hem fran sjukhuset
(Wilson 2010 s. 96). De coping strategier som barn anvander sig av under sjukhusvistel-
sen ar viktiga for att forebygga och minska upplevelser som kan k&nnas traumatiska for
barnet och vissa barn behéver mera stod an andra for att aktivt kunna anvanda sig av
sina coping strategier (Livesley 2012 s. 1292-1293). Yngre barn och barn i skolaldern ar
i behov av socialt stéd och emotionell balans for att kunna uppleva mental och fysisk
hélsa. Skola och en edukativ vardag for barnen kan bidra med upplyftande energi och
social sammanknytning som ar livsviktig och ger barnet valmaende i sin vardag, dock sa
begransar och forsvarar sjukhusvistelsen barnen i att barnen bibehaller relationer till
klasskamrater, foraldrar och syskon. (Wadley et al. 2014 s. 640, 641, 651) En menings-
full vardag, kan det som definieras som en vardag bildas da sysselsattningar som sker
har en mening och kanske ocksa spirituell betydelse for manniskan, samt da behovet av
tillvaron med andra manniskor tillfredsstélls. Den meningsfulla vardagen skall utgora en
del av den ergoterapeutiska synvinkeln under denna forskning och férhoppningsvis bi-

dra till en storre forstaelse av meningsfullhet under en lang sjukhusvistelse.

2.2 Barnsjukhusen i Finland

Nulaget pa barnsjukhusen skriver Lahdenne et al. (2013) en del om i sin projektbeskriv-
ning som handlar om det nya barnsjukhuset som ar beréknat att bli fardigt 2017. Bar-
nenshorg och barnkliniken har sammanlagt tolv vardavdelningar och tva intensivvards
avdelningar. Avdelningarna delas in i neurologiska, Kirurgiska och i barnsjukdomar.
Varden av barn innebar en bred kunskap i medicinvetenskapen och specifik kunskap

inom yrket, samt ett nara samarbete med Gvrig personal. Beroende pa patienten kan det
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ocksa behdvas en bred skala av andra yrkespersoner; socionomer, ergoterapeuter, fysio-
terapeuter, talterapeuter, naringsterapeuter, forskolepedagoger och neuropsykologer.
(Lahdenne et al. 2013 s. 34-35) Barnvardavdelningar stravar till att ha en sa barnvanlig
och hemlik omgivning som mojligt dar &ven féarger tas i beaktan. En del avdelningar
har, beroende av barnets alder, ett skilt lekrum. Barnen i skolalder kan delta i sjukhus-
skolan i sitt rum eller i skolrummet. Det &r viktigt att barnet forbereds infor sina behand-
lingar och undersokningar sa att de samarbetar pa basta satt. Det ar ocksa viktigt med
foraldrarnas stod som bidrar till trygghetskénslor hos barnet. Efter behandlingarna kan
barnen ta del av leken och genom den bearbeta handelserna. (Lahdenne et al. 2013 s.
36)

Sjukhusvarden i Finland drivs bl.a. efter folkhélsolagen, hélso- och sjukvardslagen och
lagen om specialiserad sjukvard. Halso- och sjukvardslagen 30.12.2010/1326 omfattar i
halsoframjande och valfardsframjande syfte, och i syfte av primarvard och specialiserad
sjukvard. Lagen finns for att framja och uppratthalla befolkningen i sin halsa, valfard,
arbets- och funktionsférmaga och sociala trygghet. Lagen ger tillgang till en hel del
vard, sjukhus, specialvard, undersékningar, prehospital akutsjukvard osv. Lagen stravar
efter att manniskor skall fa likvardig vard och service och forbéttring av sin halsa. Detta
genom: forebyggande av sjukdomar, olyckor och hdlsoproblem; frdmjande av den psy-
kiska hadlsan och genom att ta hansyn till miljon, individ och samhallsgrupper. (Finlex
2010)

12



Tabell 1. Antal barn i sjukhusvarden mellan aren 2010-2013. www.sotkanet.fi 2016.

Patienteri aldrarna 0-6 ar Patienter i sjukhusvard i
som fatt sjukhusvard till aldrama0-17ar/1000i
foljd av skador och samma aldrar

forgiftningar / 10 000
nersoner i samma Aldrar

2.3

Statistikdversik fran Sotkanet (2016) visar att patienter i aldrarna 0-6 ar belagna
i hela Finland som under aren 2010-2013 fatt sjukhusvard, vilka har blivit var-
dade av diagnoserna skador, forgiftningar och andra foljder av yttre orsaker per
tiotusen personer av samma alder. Sjukhusvarden omfattar bade den offentliga
sektorn (kommunerna, samkommunerna och staten) och av den privata sektorn
(Sotkanet 2016).

Den andra visar patienter i aldrarna 0-17 ar belédgna i hela Finland som under
aren 2010-2013 fatt sjukhusvard per tusen personer av samma alder. Sjukhus-
varden omfattar bade den offentliga sektorn (kommunerna, samkommunerna
och staten) och av den privata sektorn samt dagkirurgi. | denna del hor ocksa de
psykiatriska sjukhusen och i varden har det raknats med forlossningar (Sotkanet
2016).

Langtidssjuka barn

Under de senaste 20 aren har det gjorts mycket for att forsoka forbattra barns sjukhus-

vistelse. Det har stravats till att inféra mera lek, farggranna utrymmen samt 6kat mojlig-

heter for barn att umgas med sina syskon och foraldrar i skilda rum. Att behandla bar-
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nens psykosociala behov lika mycket som deras fysiska behov har helt enkelt fatt ett
storre vérde an tidigare. Trots dessa forandringar finns det fortfarande faktorer som upp-
levs skrammande for barn under lang sjukhusvistelse. De faktorer som oftast framkallar
stress eller radsla hos barnen innefattar smartsamma procedurer, i synnerhet de som in-
volverar sprutor. Att vara omedveten om vad barnen ska forvanta sig av sjukhusvistel-
sen, franvaro fran skolan samt att separeras fran foraldrar ar ytterligare sadant som bi-
dragit till barns negativa upplevelser av sjukhusvistelse. Dessa negativa upplevelser kan
lamna sina spar aven efter att barnet fatt komma hem fran sjukhuset, och kan i vérsta
fall halla i sig under flera manader eller ar. Paféljderna av den langa sjukhusvistelsen
kan ta sig uttryck i separationsangest, somnsvarigheter, regression, nedstamdhet eller
apati. | vissa fall kan barnet pavisa beteenden som &r aggressiva eller hyperaktiva.
Dessa resultat visar ytterligare pa att det behovs forskas i barns reaktioner och hand-
lingsmonster under 1ang sjukhusvistelse, for att battre kunna méta barnens behov under
tiden de vistas pa sjukhus. (Wilson 2010 s. 95-96)

Lang sjukhusvistelse kan ha sina foljder och lamna dramatiska akommor hos barn som
kunde lasas innan, da talas det om hospitalisering, vilket forklaras i psykologilexikon
som en passivering till foljd av lang vistelse pa vardinstitutioner. De handlingsmonster
och vanor som finns pa sjukhuset under barnets vistelse dar kan eventuellt bli invanda
och leda till att barnet blir apatiskt och inte kan hantera varlden utanfor sjukhuset. (Egi-
dius 2016) Med hjalp av coping strategier som lyfts upp i denna forskning, ar férhopp-
ningen att hospitalisering ska kunna forebyggas och barnet far mojlighet till att battre

hantera sin vardag och kdnna meningsfullhet under sjukhusvistelsen.

2.4 Automatiska och medvetna reaktionsatgéarder hos barn

De automatiska och medvetna reaktionsatgarder som barnet tar vid under lang sjukhus-
vistelse bendmns i denna forskning som coping strategier, vilket definieras som en for-
maga att reagera och aterhamta sig fran nagot stressfyllt, t.ex. en sjukdom. Denna mek-
anism dr starkt relaterad till manniskans overlevnadsinstinkter och tar vid da manni-
skans Gverlevnad eller livsuppehalle ar hotad. Coping strategier varierar fran person till
person och ar starkt influerade av sociokulturella faktorer, tidigare erfarenheter, alder
och kén. (WHO 1998 s. 3-4) Trots att coping kan kallas en automatisk reaktion, ar den
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alltid anda delvis medveten och stjal inte energi fran andra funktioner. Nya reaktioner
kan dock forekomma vid speciellt hotande situationer och da kraver de betydligt mera
energi fran personen. Dessa mekanismer ar viktiga for det psykiska overlevandet, precis
som immunforsvaret &r viktigt for det fysiska Overlevandet. Det kan darfor konstateras
att dessa coping strategier ar helt normala och vésentliga omsténdigheter som hjélper
individer att behalla nagot slags sinneslugn da det sker konflikter inom individen eller
mellan individen och dess omgivning. (Cullberg 2003 s. 95) Med coping strategier av-
ses i den har forskningen de atgarder som anvands av barn for att hantera omstandighet-
er som forandrade livssituationer medfor, i detta fall under langa perioder pa sjukhus.
Dessa atgarder som barnen tar vid ar dock inget botemedel mot stress eller skrammande
omstandigheter. Om stress definieras som en upplevelse av att de forstaeliga, menings-
fulla och fungerande faktorerna i livet stors av en eller annan orsak, kan coping strate-
gier definieras som det som méanniskan gor &t dessa avbrott eller storande moment. At-
garderna ar inte tvunget heller en aktivitet, trots att coping strategier ofta definieras som
det, utan det kan ocksa handla om nagot manniskan avsiktligt véljer bort att géra. (Ben-
ner & Wrubel 1989 s. 62)

For att djupare g in pa vad som paverkar sjalva barnets coping strategier, ar det kopplat
till barnets interna och externa resurser. Interna resurser kan definieras som de person-
liga formagor, livserfarenheter och psykiska anlag de har till sitt forfogande. Externa
resurser innebér socioekonomisk status, inkomster och sociala resurser som utgor ett
stod for barnet i den utmanande situation de befinner sig i. (Nolan et al. 1996 s. 64)
Andra faktorer som paverkar hur ett barn hanterar stressorer & mycket beroende pa
sjukdomens art; ifall den ar akut eller en langvarig sjukdom. Ytterligare faktorer som
paverkar barnets coping strategier ar aldern och utvecklingsnivan som foljer med den.
Det skiljer sig mellan yngre och dldre barns coping strategier. (Spirito et al. 1994 s. 314,
315, 320) Barnet paverkas ocksa av vilka coping strategier familjen anvander, men
ocksa foraldrarnas egna coping strategier. Om coping strategier ur ett familjeperspektiv
skriver Dudgeon et al. (2010) att om familjen sedan tidigare har en 6ppen kommunikat-
ion och ser till familjens behov samt 6vrig vard &r ocksa coping strategierna mycket ef-
fektivare. Medan familjer med begransade formagor av coping strategier behdver mera
stod i att identifiera kallor som moter direkta behov och i att hantera de problem som
uppkommer med att leva med det sjuka barnet. (Dudgeon et al. 2010 s. 714)
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For att ndmna nagra typer av coping strategier, lyfter Lazarus & Folkman (1984) upp
tva olika typer; en som beskrivs som kanslo-orienterad och en som beskrivs som pro-
blem-orienterad. Det kanslo-orienterade tillvagagangssattet innebar att barnet distanse-
rar sig, ger selektiv uppmarksambhet till det som sker i omgivningen eller stravar till att
oka emotionell oro, for att kunna mobilisera sig till att ta atgarder som situationen kra-
ver. Det problem-orienterade tillvagagangssattet bestar av tva delar dar det ena innebéar
att barnet anpassar sig kognitivt genom att utveckla nya beteendemonster eller forfaran-
den for situationen. Den andra delen innebéar att barnet forsdker hitta strategier for att
forandra de hinder som omgivningen fér med sig och anvanda sig av resurser som den
for med sig. (Lazarus & Folkman 1984 s. 150-153)

2.5 Betydelsen av den meningsfulla och delaktiga vardagen

Ménniskan &ar i samverkan med den fysiska, kulturella och sociala omgivningen varje
dag. Beroende pa omgivning skiljer sig manniskans roller at. Véxelverkan mellan om-
givningen och méanniskan har en stor inverkan kring betydelsen och meningsfullheten
av vardagen. Manniskan omstrukturerar omgivningen sa att den forgyller aktiviteten
och far ménniskan att kanna valmaende och mening med vardagen. (Hautala et al 2011
s. 32-35) Det ar har som coping strategier kan kopplas till den meningsfulla vardagen,
da barnet anvander sig av vissa strategier for att i de forandrade omstandigheterna
kunna uppleva valmaende och mening i sin vardag. Den meningsfulla vardagen lyfts
upp av Christiansen & Townsend (2010) som nagonting manniskan goér och upplever.
Nagonting manniskan gor ar aktiviteter och det de upplever har att géra med sinnen
(spiritualitet) och manniskan i sig sjalv (narrativ, biografi). Genom att manniskan &r
sysselsatt bildas meningsfullhet och med alla dessa sysselséttningar, aktiviteter, uppnas
det som kallas for en vardag. Meningsfullhet kan komma att bli fran kansla av samman-
hang, t.ex. av tillvaron med andra manniskor. Meningsfullhet kan ocksa komma fran en
minnesvard resa, eller ett viktigt arbete som lyfter upp méanniskan och dess resurser.
(Christiansen & Townsend 2010 s. 12-13) Christiansen och Townsend (2010) talar
ocksa om vikten av rutiner och vanor, vilka strukturerar och har betydelse for hur en
vardag formar sig (Christiansen & Townsend 2010 s. 9-13). En vardag kan komma att

forma sig pa flera satt under en lang sjukhusvistelse, for att undvika att barnet drabbas
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av foljderna fran hospitaliseringen, som t.ex. passivitet och nedstamdhet skriver
Dudgeon et al. (2010) att malet blir att fa barnet att vara sa delaktig som majligt i sin
vardag. Dudgeon et al. menar alltsd att med hjalp av anpassningar i omgivningen,
hjalpmedel, assistans, stod i form av kommunikationsmedel eller aktivitetsbilder ge bar-
net friheten och sjalvstandigheten att fa vara aktiv i den man barnet klarar av med de
resurser och behov den har, i den egna vardagen pa sjukhuset. Lika viktigt blir att ge
barnet valmojligheter gallande assistans eller i aktiviteter de valjer att utfora for att det i
langden skall komma att ge de béttre sjalvfortroende i deras utférandekapaciteter och
formagor gallande aktiviteten. (Dudgeon et al. 2010 s. 709-710)

For att fortsatta inom delaktigheten, kan hélsa upplevas trots svara sjukdomar och langa
sjukhusvistelser darfor att halsa och delaktighet gar hand i hand med varandra. Halsa
kan ses som ett tillstand hos manniskan men ocksa i samhallet 6verlag. Halsa kan ocksa
definieras som nagonting manniskan kanner, som att ma bra, att ha mojlighet i att pa-
verka i sitt eget liv och att ha de kapaciteter att kunna fullfélja det vardagen stéller for
plikter och forvantningar pa en. For att allt detta skall mojliggoras behovs det fran sam-
hallet resurser till att manniskan kan vara delaktig, oavsett bakgrund, alder, funktions-
formaga, kon eller ekonomiska och sociala forhallanden. | ergoterapi ses delaktighet
som subjektivt i forhallande till aktiviteter och engagemanget i dem. For att uppleva
halsa, vélbefinnande och kénsla av sammanhang behéver manniskan vara delaktig i so-
ciala sammanhang men ocksa kunna genomfora meningsfulla aktiviteter. Meningsfulla
aktiviteter kan vara sadant som har varde fér manniskan men ocksa som far manniskan
att kanna betydelse i vardagen. Aktiviteterna kan ocksa vara avgérande for att fa en
fungerande vardag. (Eliasson et al. 2016 s. 43, 44) Genom att barn far vara delaktiga i
sin vardag integrerar barnet med sin omgivning, vilket i sin tur inverkar i barnets ut-
veckling, deras fardigheter och sjalvkéanslan. Det kan handa att barnen stoter pa olika
svarigheter som forsvarar deras delaktighet, da ar det viktigt att mojliggora delaktighet

for barn i deras vardag. (Eliasson et al. 2016 s. 23)

For att annu forstarka kring delaktighetens innebdrd, delaktighet kdnnetecknas av enga-

gemang i livssituationer som ar en kombination av interaktioner mellan personliga och

omgivnings faktorer. Starkande av barnens delaktighet i fritid- och lekaktiviteter har en

positiv inverkan pa barnets livsgladje. Det mojliggor dven barnet till att klara av alders-
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enliga uppgifter och ger en kansla av kompetens. Faktorer som paverkar delaktigheten
hos barn ar bl.a. deras niva av intellekt, som har jamforts med att om skoluppgifter
kanns svara och svart med att hitta mening och betydelse med skolan, syns aven svarig-
heterna inom fysiska aktiviteter. (Goltz & Brown 2014 s. 177-186)

2.6 Teoretiska referensramen

Referensramen som kommer att folja genom detta arbete ar salutogenes, vilket &r en
halsoframjande modell som avser att hélsa inte enbart &r avsaknaden av sjukdom och att
méanniskan kan uppleva halsa trots sjukdom (Eriksson 2015 s. 3). | salutogenes talas det
om att trots en sjukdom kan manniskan uppleva sig ha hdlsa och att vara frisk inte &r
den enda aspekten pa halsa. Halsa ses med en holistisk syn som innehéller bade fysisk,
psykisk, social och spirituell hdlsa. Halsa &r en process som standigt &r i rérelse i och
med att manniskan ges mojligheter att anvénda sig av sina egna resurser och styrkor,
bade inom sig sjalv och i sin omgivning, for att uppratthalla det som definieras som
hélsa. Genom anvandandet av dessa resurser kan manniskan ocksa anpassa sig till for-

andringar och utmanande situationer. (Eriksson 2015 s. 3)

Antonovskys (2005) syn pa salutogenes innebér att istdllet for att tala om friska och
sjuka méanniskor, skulle vi tala om ett multidimensionellt kontinuum mellan hdlsa och
ohdlsa. Med hjélp av coping strategier under olika stressorers paverkan skulle fokus
ligga pa att fa manniskan att hitta sig/hjalpa den mot det friska och positiva istallet for
det sjuka och negativa. Stressorer behdver inte vara nagonting som gor manniskan sjuk
utan kan enligt Antonovsky (2005) ses ur ett halsoframjande perspektiv, beroende pa
dess grad och allvarlighet. En viktig del i salutogenetiska tanket ar ocksa att se Gver
omgivningens hinder, finna nya mojligheter och hur det kunde fa omgivningen att
frdmja manniskan i sin hélsa. (Antonovsky 2005 s. 38-39) Det salutogena perspektivet
som referensram lampar sig for denna forskning eftersom coping strategier och en me-
ningsfull vardag ar faktorer som kan underlatta barnets sjukhusvistelse och bidra till
halsa. FOr att inte forskningen skall bli for bred, har skribenterna valt att koncentrera sig
pa Kansla av Sammanhang, aven kallat for Sense of Coherense (SOC) som har utsetts

som en inriktning for denna forskning. SOC forklaras noggrannare nedan.
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2.6.1 Kansla av sammanhang

| denna forskning kommer fokus att séttas pa Kansla av sammanhang, Sense of cohe-
rense (SOC) och dess tre huvudkomponenter; begriplighet, hanterbarhet och menings-
fullhet. Langre fram &r en beskrivning 6ver komponenterna. Men forst ges en inblick
over mattlig och hog SOC. Med mattlig SOC menas att manniskan har svarare att in-
finna sig till situationer och upplevelser som skulle starka deras SOC och utsétts oftare
for situationer som ar mindre bra. Generella motstandsresurser (GRR) kan inte anvandas
pa ratt satt och darfor blir utmaningarna till ndgot mycket tyngre. Stressfaktorer utgors
inte enbart av manniskans eller omgivningens krav, utan kan ocksa vara brister inom
GRR. En stressfaktor ar en blandning av minskad kansla av sammanhang i en situation
och kannetecknas ocksa av att det blandas in kéanslor i den (Nilsson 2002 s. 6). Medan
manniskor med hog SOC, har en god grund av GRR och kan aktivera de, har en tro och
hopp om att lyckas och kan pa bésta satt se hur resurserna skall anvandas. Méanniskan
kénner ett engagemang och en vilja av att kunna hantera en situation. Det kan ocksa sé-
gas att ménniskan hittar balans och kan se ordning i oordning och har mojligheten att
halla emot trycket mot oordning fran den inre och yttre miljon. Det ar en pagdende och
bred process mellan manniskans datid, bakgrund och det kommande, framtiden. (Nils-
son 2002 s. 5, 9-10) SOC & GRR é&r bada nyckelbegrepp inom Salutogenes och ar bada

beroende av varandra.

Generella motstandsresurser (GRR) &r resurser som hjalper manniskan att hantera stres-
sorer under olika situationer och trots det kunna kanna meningsfullhet. Sadana resurser
kan t.ex. vara kulturellt stéd, styrkan i sig sjalv, sociala stodet, graden av intelligens och
pengar. (Nilsson 2002 s. 4) For att lyfta upp det som sades innan, kan det ocksa forkla-
ras som att det har med manniskans férmagor och personlighet att gora, lika viktigt som
det behandlar manniskans fysiska omgivning och omvarld, bade det materiella och icke
materiella. Det & méanniskans kunskaper som kommer till anvandning och hur manni-
skan anvander sina befintliga resurser under situationer. GRR stodjer ménniskan i att
uppleva meningsfulla och sammanhangande livshandelser utifran sina egna resurser.

(Centrum for Salutogenes 2010)
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Kénsla av sammanhang, ocksa sense of coherence (SOC) kan beskrivas med hjalp av tre
komponenter. Begriplighet; (Jag vet), ar sattet manniskan uppfattar yttre och inre sti-
muli som strukturerad och tydlig snarare an kaotisk och oftrklarlig. Samspelet mellan
sin omvarld ar avgorande. Nagon med hdg begriplighet kommer att kunna méta dven
overraskande motgangar (sjukdomar, psykiskt svara handelser) med en slags forstaelse
och ordning. Det manniskan inte forstar forsoker de hitta forstaelse 6ver, med andra ord
begrips omvarlden med hjalp av upplevelser av forutsagbarhet. (Antonovsky 2005 s. 44;
Nilsson 2002 s. 6-7) Hanterbarhet; (jag kan). Ar en méanniskas formaga att hantera
olika situationer, och med vilka sétt manniskan anvéander sig av sina formagor och stra-
tegier (coping strategier) for att klara av dessa situationer, som méanniskan i sig sjalv
eller med hjélp av utomstaende sa som familj, vanner, Gud osv. Hanterbarhet innebar
ocksa att manniskan tar at sig beteenden, formagor, attityder och varderingar for att fa
en social roll och kunna se sig som en individ bland alla andra. Kénslan av kompetens
ar ocksa viktig. (Nilsson 2002 s. 5-7) En hog niva av hanterbarhet kanner manniskan sig
inte som ett offer eller upplever sig bli behandlad oréttvist trots utmanande eller trauma-
tiska omstandigheter (Antonovsky 2005 s. 45). Meningsfullhet; (jag vill). Den héar kom-
ponenten sags vara den viktigaste av de alla, darfor att den ser utifrdn en motivations
aspekt och ger hopp och mening i svara situationer. Det som hénder, &r viktigt att se
bade emotionellt men ocksa pa ett kognitivt satt och att det tas som en utmaning att
komma igenom den svara upplevelsen och som manniskan kan ténka sig offra for. Del-
aktighet ar en viktig faktor har. (Nilsson 2002 s. 5-6) Motivationsaspekten kan tankas
komma fran att hog meningsfullhet innebar att manniskan soker efter en mening i det
som hander, nagot som gor det vart allt besvar. Detta kan ocksa definieras som ett starkt
SOC. (Antonovsky 2005 s. 46)

Dessa tre komponenter som bildar kansla av sammanhang ar sammanflatade med
varandra pa ett eller annat satt, och alla tre & nddvandiga och beroende av varandra for
att kansla av sammanhang ska uppsta. Hur ser dessa ut i forhallande till varandra da?
Komponenterna hanterbarhet och begriplighet kan definieras som starkt beroende av
varandra, eftersom det forefaller naturligt att det ar svart att uppleva att det gar att han-
tera omvérlden och det som sker i den om den inte ar begriplig utan istallet upplevs som
kaotisk. Upplevs det dock en kénsla av begriplighet star det infor en forandring, dar det
antingen utvecklas till en stark kdnsla av hanterbarhet eller ocksd gor det inte det. At
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vilket hall det gar ar det meningsfullheten, alltsd motivationen, som avgér. Om manni-
skan upplever att de forstar de hinder den méter och har en starkt drivande motivation
att dvervinna dem, kommer de att leta efter resurser som blir hanterbarheten i situation-
en, och slutresultatet av det kan vara en kansla av sammanhang. Darfor &r ocksa me-
ningsfullheten den viktigaste komponenten och nyckeln till kinsla av sammanhang, for
utan den hittar mé&nniskan inte viljan att leta efter resurser inom sig eller i sin omgiv-
ning. (Antonovsky 2005 s. 48-49)

Angaende huvudkomponenterna och hur de blir till fran spadbarn till barn, menar Anto-
novsky (2005) att begriplighet blir till nar barnet fods och soker sig till manniskors nar-
het. Genom olika stimuli utifran och inifran, kan barnet skapa minnen som senare kan
tas fram och genom dem bilda sig en begriplighet éver varlden runtomkring. Via andra
méanniskor borjar barnet begripa sig dver varlden, samspelet mellan den och sig sjalv
och manniskorna sinsemellan. Antonovsky talar om att barnet ser livet och dess handel-
ser som en forutsagbarhet, att saker hander och férsvinner men kan ocksa komma till-
baka. (Antonovsky 2005 s. 132-135) Komponenterna hanterbarhet och meningsfullhet
utvecklas, som mycket annat, utifran barns tidigare erfarenheter. Komponenten hanter-
barhet syns inte sa tydligt under barnets forsta levnadsar, da de ar helt beroende av
manniskorna i dess omgivning just da. Sa fort barnet kommer i det utvecklingsskede att
det har mojlighet att gora val (halla tillbaka eller slappa humar, objekt) och rora sig,
borjar barnets hanterbarhet formas, och med positiv respons fran omgivningen och
manniskorna i den, kan barnet utveckla en hdg niva av hanterbarhet. (Antonovsky 2005
s. 136) Antonovsky (2005) har beskrivit utvecklingen av komponenten meningsfullhet i
ett exempel om ett barn som grater och ar hungrig, och antingen far respons med att bli
matad eller ignoreras. Blir barnet matad utvecklar det en ké&nsla av medbestdmmande
redan som liten, och kan da kanna sig socialt delaktig. Omtanke, lek och beroring far
barnet att k&nna sig betydelsefull for personerna i dess omgivning. (Antonovsky 2005 s.
135-136)

3 TIDIGARE FORSKNING

Skribenterna har gjort en databassokning inom omradet for att bestyrka forskningsom-

radet och underbygga syftet. | tidigare forskning lagger skribenterna fokus pa att lyfta
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upp hur sjukhusvistelse paverkar barnen och vad som upplevs pafrestande i den. Skri-
benterna motiverar ocksa varfor coping strategier ar viktiga att anvanda for de barn som
vistas pa sjukhus under langre tid. Databaserna som anvants for sokningen ar Academic
Search Elite (EBSCO), Science Direct, PubMed, The Cochrane Library samt BioMed
Central. Det har aven genomforts sokningar i elektroniska tidskrifter som Scandinavian
Journal of Occupational Therapy och Journal of Advanced Nursing. Sokorden som
anvants ar hospitalized children, hospitalization, coping strategies, occupational thera-
py, coping styles, adapting styles och everyday life. De artiklar som inkluderats &r enbart
vetenskapliga artiklar som &r skrivna pa antingen svenska, finska eller engelska. Sokor-

den har kombinerats pa olika sétt.

En lang sjukhusvistelse ar en pafrestande situation bade for barnet som ar sjukt och for
foraldern och andra personer i barnets omgivning som paverkas av sjukhusvistelsen.
Centrala faktorer som upplevs som pafrestande har bland annat visat sig vara att miljon
och omgivningen &r obekant samt att barnen inte vet vad paféljderna och resultatet av
en sjukhusvistelse innebér. Smartsamma procedurer som hor till sjukhusvistelsen har
ocksa de identifierats som ett stressmoment for barnet. Att vardas pa sjukhus innebar
ocksa att barnet befinner sig i en mera passiv roll, och kan bidra till att de kanner sig allt
mera immobila, vilket vidare kan visa sig som ett hinder i att utveckla sjalvstandighet.
Att separeras fran foraldrar har dock lange identifierats som den storsta kallan till stress
for langtidssjuka barn. De ar vana vid att deras foraldrar finns dar for att skydda dem
mot stressande situationer i deras vardag, vilket inte & mojligt i samma utstrackning
som tidigare, da smartsamma procedurer och ingrepp behover ske och inte &r nagot som
foraldern kan kontrollera. (Melnyk 2000 s. 4) For att annu lyfta upp stressorers paver-
kan, skriver Dowling (2002) att barn upplever angest och kan bli obekvama under olika
omstandigheter, som t.ex. att bli pressade till att géra nadgonting nytt, blir lamnade utan-
for eller nér de blir sjuka. Dessa olika omsténdigheter skapar stressorer for barnen men
med olika coping variationer och sétt kan barnen hantera stressorerna pa basta satt. Co-
ping strategier ar kognitiva och beteende tillvagagangssatt barn anvéander sig av for att

hantera eller 6vervinna stressfyllda livssituationer. (Dowling 2002 s. 123)

Som tidigare skrevs dr barnets sjukhusvistelse en pafrestande situation for foraldern och
kan ibland paverka dven barnets stressniva och angest. Det kan handa att foraldern &r
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osaker pa sin roll i barnets vard eller helt enkelt dvervaldigade av situationen som de
plotsligt befinner sig i, vilket paverkar deras formaga och ork att bidra med samma
emotionella stdd som barnet har vant sig vid att fa i vardagen. Foraldrar har ocksa visat
sig uppleva en forlust av deras roll som férélder, som grundar sig i att de inte kan hjélpa
sitt barn eller skydda dem fran smarta, men ocksa att de inte kan lindra sitt barns radsla
for vad sjukhusvistelsen innebdr. Barnets kanslor och utlopp for de stressande situation-
er de & med om kan latt ta sig uttryck pa foraldrarna, med antingen aggression, ned-
stamdhet eller inatvandhet, och detta kan bidra till att foraldrarna kanner skuld och ang-
est Over att inte kunna forhindra barnets sjukdom. Skuld eller angest for foraldrar i
denna situation kan ocksa uppkomma fran att de kanner sig otillrackliga angaende att

finnas till och stoda bade det sjuka barnet och dess syskon. (Melnyk 2000 s. 4-5)

For att aterkomma till hur barn reagerar inom sig sjalva, lyfts det upp som Levy et al.
(2008) beskriver i sin artikel att hospitalisering har &ven med sig en del beteendepro-
blem hos barn. Barn med akuta och livshotande sjukdomar visade sig ha mera beteen-
deproblem under sjukhusvistelsen, t.ex. barn som nyligen blivit diagnostiserade har
mindre chans att bli familjara med sjukhusomgivningen och har en stoérre chans att bli
exponerade till icke familjara, akuta och intensiva behandlingar. Beroende pa sjukdo-
mens art och intensitet sa kan det férekomma hospitaliserade beteendeproblem hos bar-
nen men ocksa beteendeproblem som uppkommer efter hospitalisering, alltsd hemma.
(Levy 2008 s. 908) Vindrola-Padros (2012) skriver att for barnen kan sjukhusvistelse
komma att bli en omfattande forédndring i deras liv, vilket har med sig stressfyllda men
ocksa traumatiska upplevelser. Faktorer som paverkar barnet pa sjukhuset &r att rutiner
blir avbrutna, separation fran familjemedlemmar, opasslig sjukhusomgivning och smért-
samma medicinska procedurer. Langtidssjuka barn paverkas ocksa av politiska och
ekonomiska faktorer sa som familjens ekonomiska situation, samhéllets struktur och
valfard och hur varden i de allmanna sjukhusen ser ut. (Vindrola-Padros 2012 s. 431-
432) Barnets vardagliga liv omstruktureras under sjukhusvistelsen, vilket ocksa paver-
kar barnets familj da sjukhusvistelsen kan innebara resor, kostnader och isolering fran
barnets sociala liv och mdjlighet att vara delaktig i skolgangen (Vindrola-Padros 2012 s.
434). Kelo et al. (2012) har ocksa fatt fram resultat i sin forskning som visar att barn i
Finland inte kanner sig delaktiga i sin egen vard i och med brist pa information och att
deras asikter inte tas i beaktan av personal. Bristen pa information kan leda till att bar-
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nets begriplighet i situationen forsvagas i och med att de yttre stimuli ar svarare att tolka
om den inte ar tydlig och strukturerad for barnet. (Kelo et al. 2012 s. 894-895)

Barnet paverkas inte bara psykiskt men ocksa fysiskt av den annorlunda situationen som
lang sjukhusvistelse medfor. Barn som lider av en kronisk sjukdom stélls infor plétsliga
forandringar i sin egen kropp samt miljon omkring en. Kroppen kanske inte orkar och
fungerar i samma grad som den tidigare gjort, vilket kan vara ett hinder for t.ex. delta-
gande i fysiska aktiviteter med andra barn. De kroppsliga férandringarna hos barnet kan
till och med ha en koppling till hur barnet uppfattar omgivningen, eftersom kroppen kan
bli ett hinder for att delta i aktiviteter som tidigare Klarats av och det i sin tur leder till

att hela omgivningen ké&nns fraimmande och full av hinder. (Ruberg 2012 s. 6)

Sammanfattningsvis kan det konstateras att forskning har pavisat att lang sjukhusvis-
telse for med sig oro, stress och angest bade for barnet och manniskor i barnets omgiv-
ning som foréaldrar och syskon. Separation fran foraldrar, kroppsliga forandringar som
kan paverka delaktighet, brist pa information given till hela familjen, obekant omgiv-
ning och obekanta procedurer, isolation fran socialt- och skolliv, oro éver ekonomi samt
brist pa sjalvstandighet ar de centrala pafoljderna av sjukhusvistelse som har visat sig
vara pafrestande for barnet och hela familjen. | dessa pafrestande situationer utmanas
barnets majligheter till en stressfri och meningsfull vardag pa sjukhuset, och med hjélp
av SOC onskar skribenterna belysa barnets coping strategier som blir viktiga och an-

vandbara i dessa stressande situationer.

4 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med studien ar att kartlagga hur forskning beskriver langtidssjuka barns coping
strategier och hur dessa kan bidra till kansla av sammanhang i barnens vardag pa sjuk-

huset.

e Hur beskriver forskning coping strategier som stodjer hanterbarhet?
e Hur beskriver forskning coping strategier som stodjer begriplighet?
e Hur beskriver forskning faktorer som stodjer den meningsfulla vardagen pa
sjukhuset?
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5 METODIK OCH ARBETSPROCESS

Nedan beskrivs den metod och arbetsprocess som féljer genom denna forskning. Val av
metoden motiveras och jamfors med andra metoder, datainsamlingsprocessen redogors

for och val av kvalitetsgransknings och analysmetod presenteras.

5.1 Metod

Det ar framst med tanke pa forskningens reliabilitet, som metoden forskningsoéversikt
har valts. Problemstallningen har styrt valet av metod, och eftersom skribenterna letar
efter ett resultat som gar att lita pa och svarar pa syftet. (Jacobsen 2012 s. 21-22) Skri-
benterna ansag att en forskningsoversikt var den metod som kunde bidra med den
hogsta reliabiliteten. Reliabiliteten har starkts i och med att forskarna har inkluderat
flera artiklar och kunde pa sa vis fa ett bredare resultat (Jacobsen 2012 s. 59). Det har
overvagts alternativen att utfora en kvalitativ studie som baserar sig pa intervjuer med
ett antal barn, men eftersom malgruppen innefattar aven av de yngsta barnen, kan det
handa att studiens resultat blir missvisande da en del inte kan komma att fa fram sina
asikter. Det handlar &ven om en sarbar grupp och ett kansligt &amne att diskutera, vilket
ytterligare &r en motivering till valet av forskningsodversikt. Den kvalitativa intervjume-
toden medfor dessutom en begrénsning av enheter som ar mojliga att inkludera, vilket
inte passar da stravan ar att fa ett bredare resultat (Jacobsen 2012 s. 98). Alternativet att
gora en intervjustudie med barnens foraldrar eller de som arbetar med barnen har ocksa
Overvégts, vilket skulle passa om forskningen skulle vinkla sig enbart ur foraldrarnas
eller vardarnas perspektiv. En nackdel med en forskningsoversikt kan enligt Forsberg &
Wengstrom vara (2013) den begransade tillgangen till relevant forskning, samt att urva-
let blir selektivt da artiklar valjs enligt det som vinklar sig fran den egna utgangspunk-
ten. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 26)

Forskningen byggs pa sekundardata, som samlats in av andra och hamtas ur tidskrifter
och databaser. Metoden for arbetet ar forskningséversikt, men strukturen & densamma
som for en systematisk litteraturstudie, for att fa fram ett palitligt resultat (Forsbherg &
Wengstrom 2013 s. 26-27). Den strukturen som féljs innebér att tanka pa foljande punk-

ter:
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e Fardiga och tydliga fragestallningar

e Tydliga ramar for sokning och urval av artiklar

e At relevanta forskningar som ger svar pa det vi soker ar inkluderade

e At forskningen dr kritiskt granskad

e Att forskning med svag reliabilitet och validitet ar exkluderade. (Forsberg &
Wengstrom 2013 s. 27)

Tidigare forskning har kunnat pavisa att mera forskning inom detta omrade ar nodvan-
dig, men skribenterna har anda kunnat konstatera att det finns tillrackligt med material

att tillga for att sammanstélla ett resultat.

5.2 Urval

Urvalet pa den forskning som anvénts har skett i en process dar det forsta steget var att
identifiera sokorden utifran syfte och forskningsomrade. Darefter bestamdes kriterier for
bland annat argang och sprak sa att det gick att gora en sokning i lampliga databaser.
Argéngen over forskningsartiklarna har behdvts forlangas, fran den rekommenderade tio
ar till 13 ar for att fa tillrackligt med forskning. Efter databassokningen genomforts folj-
de ett urval av den litteratur som blir relevant for fortsatt granskning, vilka sedan ocksa
blir noggrant genomlasta och kvalitetsgranskade (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 84).
Nedan foljer de kriterier som anvénds for att bestdamma vilken forskning som inkluderas
till resultatet for denna studie. Under sokningsprocessen kommer dessa kriterier att fol-

jas.
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Tabell 2. Kriterier for inklusion och exklusion

Inkluderad forskning

Exkluderad forskning

Forskning pa engelska, finska
eller svenska

Forskning som berér coping
strategier som barn anvander sig

av under lang sjukhusvistelse

Forskning aldre an 13 ar
Forskning vars malgrupp ar barn

fran 15 ar och uppat
Forskning som behandlar coping

strategier men inte lang sjukhus-

e Forskning som gar igenom kva- vistelse
litetsgranskningen med ett varde
av 50 % eller hogre

e Forskning som vinklar sig ur
barnens perspektiv men ocksa
alla som hor till barnens omgiv-
ning (familj, personal, andra yr-
kesgrupper)

o Kuvalitativa, kvantitativa forsk-
ningar samt litteraturstudier

e Forskning som behandlar coping

strategier och pediatrisk smarta

5.3 Datainsamling

Efter att sokord bestamts utifran syftet har datainsamlingen pabdrijats. De databaser som
har anvants infér datainsamlingen & Academic Search Elite (EBSCO), EBSCO CI-
NAHL, Pubmed, ScienceDirect och Google Scholar. Sokningar kommer ocksa att ge-
nomforas i olika elektroniska tidskrifter, bl.a. American Journal of Occupational Thera-
py, Scandinavian Journal of Occupational Therapy, Journal of Advanced Nursing och
Canadian Occupational Therapy Journal. De sokord som kommer att anvandas ar Hos-
pitalized Children, Coping Strategies, Toddlers, Coping Styles, Adapting Strategies,
Parent, Families, Meaningfulness, Everyday Life, Occupational Therapy och Managea-

bility, SOC.
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| bilaga ett (s. 52-53) kan processen for datainsamlingen ldsas, vilka sokord som anvénts
i vilken databas och vad resultatet av sokningen varit. Sokorden har kombinerats pa
olika satt under datainsamlingen. Forskningsartiklarna som fungerat som resultat for
denna forskning har enbart tagits ur Arcadas databaser. Under datainsamlingen har skri-
benterna stott pa ett tiotal artiklar som inte varit tillgangliga, och vilka inte tas stallning
till angaende vad de artiklarna kommit till for slutsatser, vilket kan vara en ytterligare

begransning i resultatet pa denna forskning.

5.4 Kvalitetsgranskning av artiklar

Forskningen som anvands kommer att genomga en kvalitetsgranskning med hjalp av
Forsberg & Wengstroms (2013) checklistor for kvantitativa artiklar, kvasi-
experimentella-studier samt checklista for kvalitativa artiklar (Forsberg & Wengstroms
2013 s. 194-210). (Se bilaga 2 och 3 pa s. 54-55). Checklistorna har modifierats sa att de
fragor som blir relevanta for kvalitetsgranskningen har valts ut till anvandning, aven
fragorna har dndrats men samma innebdrd har lamnats, for att de skall vara mojliga att
besvara med ett ja eller ett nej. For varje positivt svar ur kvalitetsgranskning delas ett
poang ut och for ett negativt svar delas noll podng ut. Det innebdr att det maximala anta-
let podng for kvantitativa artiklar (kvasi-experimentella-studier) ar 13 poang, och det
maximala antalet poang for kvalitativa artiklar &r 19 podng. Darefter omvandlas poéng-
antalet till procent, vilket i sin tur avgor artiklarnas kvalitet. Artiklarna som inkluderas
bor nd en procent pa 50, vilket betyder att alla de artiklar som inkluderas &ar av antingen
hog eller mattlig kvalitet. (Willman et al. 2006 s. 95-96) Procentenheterna har bestamts
utifran tillgangen till artiklar som varit relevanta att ta med i forskningen och som be-
handlat forskningens amne. Procentenheten till mattlig kvalitet kan anses vara lagt men

trots det har det gynnat forskningen med dess artiklar som har kunnat tas med.

Tabell 3. Procentantalets beskrivning och kvalitet

Procentantal Niva av kvalitet Beskrivs med nummer
80-100 % Hog kvalitet 1
50-79 % Mattlig kvalitet 2
40-49 % Lag kvalitet 3
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5.5 Bearbetning och analys

Analysmetoden som anvénts &r en kvalitativ tematisering, vilket innebdr en systematisk
klassificering av data for att fa fram teman ur texten (Forsberg & Wengstrom 2013 s.
151). Under analysfasen har det anvants ett deduktivt forhallningssétt, vilket innebar att
det pa forhand behover identifieras vilka svar som &r relevanta och vad som &r intressant
att ta reda pa. Utgangspunkten har varit teorin salutogenes (kansla av sammanhang),

som har bestamt temana pa forhand. (Jacobsen 2013 s. 72)

Strukturen for analysfasen har skett genom en sa kallad kodning av artiklarna, utifran
den referensram som forskningen foljer. Materialet har undersokts med hjalp av refe-
rensramens forutbestdmda teman: hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet. Det
innebér att materialet forst delats upp i mindre bitar och sedan satts ihop till en helhet,
ocksa det som kallas syntesfasen. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 166) Teman ér till
for att hjalpa strukturera upp en text sa att det gar att plocka ut det vasentliga och séatta
in under det tema dar det passar. (Granskar & HOglund-Nielsen 2008 s. 162-164)

Analysfasen for denna forskning har skett pa foljande satt. Forskningsartiklarna skrevs
ut och delades upp mellan skribenterna for att underlatta analysprocessen. De teman
som till att borja med var aktuella, fick varsin farg och med ett tema i taget, lastes artik-
larna igenom och markerades med den specifika fargen. Skribenterna bytte artiklar
sinsemellan for att sakerstalla att asikterna kring vad temana innebar stamde Gverens
med varandra. De markerade orden/meningarna/pastaendena bildade koder. Koderna
skrevs upp i ett Word dokument som bada skribenterna hade tillgang till, detta mojlig-
gor OneDrive (dar dokumentet fanns tillgangligt for bada skribenterna och dar doku-
mentet holls uppdaterat). Koderna oversattes fran engelska till svenska i skrivande
stund. Ifall det under analysfasen hade uppkommit koder som kunde bildat ett nytt
centralt och relevant tema skulle skribenterna 6vervagt om nya teman behovde lyftas
upp utéver de teman som var bestamda pa forhand. De tre teman som anvéndes blev

dock de tre som var bestamda pa forhand; hanterbarhet, begriplighet och meningsfull-
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het. Skribenterna valde att utesluta anvandningen av kategorier, da temana var specifika

nog och kategorier kandes overflodigt.

5.6 Tillforlitlighet och relevans

| forskningen tas de krav i beaktan som géller alla forskningar; att den insamlade empi-
rin ska vara giltig, relevant, palitlig och trovardig. For att definiera giltig empiri har
Jacobsens (2012) uppdelning av giltig empiri anvéands; intern validitet och extern validi-
tet. Intern validitet innebar att under studiens gang aterkomma till fragestéallningar for
att kontrollera att det som understks ar amnat att undersoka, sa att det inte gar utanfor
det omrade forskningen kommer att behandla. Extern validitet betyder att resultaten
maste utvarderas, huruvida de resultaten kommer fram till kan appliceras pa andra situ-
ationer och kontext. Detta kan ocksa kallas generaliserbarhet, och blir mycket viktig ef-
tersom att studien som gors stravar till att resultaten ska vara representativa &ven i andra

sammanhang. (Jacobsen 2012 s. 21)

5.7 Etiska 6vervaganden

De etiska aspekter som bor beaktas i forskningsoversikten handlar huvudsakligen om
anvandningen av godkanda och tillforlitliga vetenskapliga kallor som har tillatelse att
anvandas. Det kommer ocksa att beakta de centrala delarna inom etiska aspekter, vilket
innebdr beaktan av fabricering, forfalskning, plagiering och stéld. (Forskningsetiska de-
legationen 2014) Vetenskapsradet (2011), God forskningssed skriver om forskningseti-
ken som nagot som bestar av tillsagelser som visar vad som é&r gott eller ont och som
rekommenderar eller férbjuder olika handlingar. Forskningsetiken behandlar stérsta de-
len kring personer som medverkar i forskning medan etiska aspekter kring sjélva forsk-
ningsprocessens tekniska del, gentemot annan forskning och forskarsamhallet kallas for
forskaretik. Fabricering ar nér forskaren tar information och framstaller resultat som inte
ar sanningsenliga, som med andra ord ar pahittad data av forskaren sjélv. Plagiering,
betyder att forskaren hamtar material fran en annan forskare och offentliggér dem som
sina egna (stold) och sedan sager att det & hans/hennes egna resultat. Forfalskning, dven

kallad forvanskning innebér att materialet, data, teknikerna ar styrda sa att presentation-
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en av forskningen inte ldngre kan goras pa ett relevant och tillforlitligt sétt. Det kan
ocksa vara att ndgonting viktigt lamnas bort eller fattas helt ur forskningen. Med nya
tekniker blir detta allt lattare. (Vetenskapsradet 2011 s. 15-16 & 107-108) | metoden
forskningsoversikt har etiken handlat om att aterge korrekt information och sétta in text
i ratt sammanhang, for att undvika att forvranga den information som artiklarna hamtat.
Korrekta hanvisningar till den forfattare man fatt informationen fran ar en sjalvklar men
mycket viktig del i etiken eftersom det annars kan betraktas som stold. 1 och med att
skribenterna har tydliggjort sin undersokningsprocess och beskrivit de val som gjorts
har kriteriet for dppenhet uppfyllts. (Jacobsen 2012 s. 37-38)

6 RESULTATREDOVISNING

Resultatet kommer att presentera det data som ar analyserat med hjalp av kvalitativ te-
matisering. Sammanlagt har 16 stycken artiklar inkluderats av kvantitativ och kvalitativ
typ (Bilaga 4). Forsberg och Wengstrom (2013) skriver att resultatredovisning innebar
att det som kommit upp i analysen presenteras, bearbetas och sammanstalls pa det mest
naturliga satt. | resultatredovisningen skall fragestéallningarna besvaras och de skall vara
synliga och lattlasta i texten. Slutligen skriver skribenterna en konklusion kring resulta-
ten. (Forsberg och Wengstrom 2013 s. 51-52)

6.1 Coping strategier som stodjer hanterbarhet

De coping strategier som platsar under hanterbarhet har synts genom bade passiva och
aktiva strategier, sadana som barnet anvéander sig av sjalvmant eller tar stod av omgiv-
ningen for att anvénda. Analysen visade att barn anvander sig av en blandning mellan
aktiva och passiva coping strategier, men att de aktiva coping strategierna har visat sig
vara mest effektiva for barnets formaga att hantera stress. (Rodgers et al. 2012 s. 203-
204) Den mest anvanda passiva coping strategin ar onsketankande, dar barnet dnskar att
behandlingen aldrig dgt rum och med hjalp av fantasin ténker att allting &r annorlunda.
En annan passiv coping strategi, som dessutom visat pa stor effektivitet, ar att skuldsatta
andra for forsenad behandling eller andra jobbiga situationer. Till ett av barnens mest
anvanda aktiva coping strategier hor att barnet distraherar sig. (Rodgers et al. 2012 s.

206) Det kan identifieras som en teknik som innebar att om fokusera sin uppmarksam-

31



het bort fran en skrammande situation, till ndgon mera behaglig tanke eller aktivitet
(DeMaso & Snell 2013 s. 136). Effektiva distraktionsstrategier kan besta av att titta pa
tv eller spela ett spel (Rodgers et al. 2012 s. 206). Andra distraktionsstrategier kan ske
genom samvaro med foraldrar (Goodenough & Ford 2005 s. 295). Yngre barn antyds
dra mest nytta av distraktionsstrategier, framst av den orsaken att &ldre barn eventuellt
besitter en bredare erfarenhet av t.ex. smartfulla procedurer eller handelser som kan
upplevas skrammande for barnet, och da kan hantera situationen utan att behova dis-
traktion (Piira et al. 2005 s. 845). Nar det géller distraktionsstrategier blir det relevant
att hitta en aktivitet som passar barnet som ska anvénda aktiviteten som en distraktion,
eftersom ratt aktivitet kan fungera som distraktion med en positiv effekt pa barnets
stressniva. Personalen och andra ménniskor i barnets omgivning behover vara i interakt-
ion med barnen for att hitta en aktivitet som ligger pa en lamplig niva for att passa bar-
nets utvecklingsstadium, och desto l&mpligare aktivitet, desto stérre sannolikhet att ak-
tiviteten lindrar barnets stressniva. Personerna i barnens omgivning hjéalper ocksa till
med sin narvaro da barnen anvander sig av coping strategier. Vuxna far ta del av barnets
grat, utdtagerande, ansiktsuttryck eller gester, dessa strategier kallas kanslo- och pro-
blemorienterade. Sociala omgivningen finns till ocksa for att hjélpa barnet i sin coping
genom att ge forslag och finnas dar, men sociala stodet fungerar bast genom att visa
modell och delta. (Potasz et al. 2013 s. 72; Salmela et al. 2010 s. 1224; Rindstedt 2013
s. 584) Distraktionsstrategier har ocksa visat sig korrelera positivt med anvandning av
humor som coping strategi, speciellt da det gallde smartfulla situationer som barnen var
tvungna att hantera. Humor kan innebara ett tillvagagangssatt som barnen anvéander for
att inte se for allvarligt pa saker och ting och for att inte stanna kvar i negativa kanslor
och tankar, och det hjélper dem ocksa att distansera sig fran negativa handelser och inte
fastna i katastroftankande. (Goodenough & Ford 2005 s. 280)

Det har visat sig att pojkar anvande sig mera av strategier som fokuserar pa beteende-
forandringar, dit ocksa distraktionsstrategier inkluderas, snarare an stod fran den sociala
omgivningen. | takt med att barnens alder stiger, minskar behovet av socialt stod och de
behérskar battre att sjalvmant anvanda sig av coping strategier. Det kan ses genom att
aldre barn kommunicerar battre med personer i sin omgivning, uttrycker sina kanslor
mera och tolererar separationen fran sina foraldrar. Aldre barn drar ocksa nytta av att ha
jamngamla eller foraldrar narvarande medan de leker, da deras sociala mogenhet ar
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langre &n yngre barns. (Potasz et al. 2013 s. 76-77; Burns-Nader et al. 2014 s. 15-16)
Socialisering via natet hjéalper ocksa att uppratthalla vanskaper nar barnet ar pa sjukhus.
Tillatelse till underhallning ar viktigt for barnen men ocksa att de far dela med sig av
sina kénslor. (Sposito et al. 2015 s. 148-149; Macartney et al. 2014 s. 395)

Foraldrar till langtidssjuka barn har visat sig ge mera uppmarksamhet i 6verlag till sina
barn och deras narvaro tenderar att normalisera barnets beteende i vardagen. Da forald-
rar har uppmuntras i sin roll och &r aktivitetsfokuserade och positiva, visar sig att nar de
forvantar sig mera fran barnet ger det ocksa barnet en kénsla av att de kan, och da de
aktivt involveras i familjens aktiviteter (beslut osv) lar de sig att strava efter sina mal, de
gladjes Over att fa vara ansvariga och lyckas med det, tror pa sig sjalva, och ar lattare att
samarbeta med. (Namouska et al. 2013 s. 1813) Mindre bra reaktioner har mérkts hos
foraldrar da dem har setts skydda sig sjalva i radsla av att forlora sitt barn, vilket ses ge-
nom att foraldern distanserar sig fran barnet, visar mindre positivt engagemang till bar-
net, vilket minskar pa interaktionen dem emellan. Detta kan galla allt fran sex manader
fore till sex manader efter insjuknande/operation/sjukhusvistelse. Detta stoder inte bar-
net i sin coping process utan kan paverka barnets psykosociala utveckling. En annan
strategi som foraldern kan anvanda ar att vara 6verbeskyddande och inte ha s hoga for-
hoppningar om  sitt  barnpga. sjukdomen.  (Naumoska et al. 2013 s.
1810) Auktoritar uppfostringsstil ar ocksa vanligt att anvands av foraldrar da ett barn
insjuknar, foraldern vill ha fullstandig kontroll Over barnet, vilket inte gynnar barnet
sjalv da de inte kan fatta sina egna beslut pga. radsla for kritik av foraldrar. Barnet blir
mera introverta, tillbakadragna och mister sin ambition. Foréldrar anvénde sig mest av
fornekelse som coping strategi. (Naumoska et al. 2013 s. 1813) Positiva effekter har
synts via anvandandet av socialt stod, forstaelsen éver vardupplevelser och nojdhet Gver
vardpersonalens empati mot barnen, detta nds med hjélp av familjeintegrerade coping
strategier. Fordldrarna har dé visat sig vara ndjda med barnets sjukvérd i overlag. "Ex-
tended family” (flera dn bara kdrnfamiljen) har visat sig ge béttre stod for coping.
(Burns-Nader et al. 2014 s. 10, 15) Det har ocksa setts att modrar varierar i deras coping
strategier beroende pa stressorens slag. Foraldraskap &ar funktioner som har att géra med
modrars psykologiska karaktadrer och deras barns temperament. (Gudmundson
& Leerkes 2012 s. 164)
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Till aktiva coping strategier hor ocksa problemldsningsstrategier som barnet kan an-
vanda sig av sjalvmant utan stod fran sociala omgivningen (Rodgers et al. 2012 s. 204;
Salmela et al. 2010 s. 1225-1227). Strategierna kan identifieras som direkta atgarder for
att forbéattra eller lindra en jobbig situation med medel som finns till hands, t.ex. att
lindra symtom genom att ta mediciner, att slappna av eller anvanda sig av massage,
alltsa innebar det att atgarda de fysiska besvar som kommer i samband med sjukdomen
eller behandlingen (Rodgers et al 2012 s. 203). De foljder av barnens behandling som &r
tydligt synliga for personer i barnens omgivning (t.ex. haravfall), har barnen uttryckt att
vara en av de jobbigaste féljderna, men att det basta séttet att 16sa detta problem har va-
rit anvandningen av peruker och hattar, som dessutom kan bidra med en estetisk effekt
(Sposito et al. 2015 s. 146, 148). Att ata och tillfredsstalla sina grundbehov var ocksa
viktiga coping strategier (Salmela et al. 2010 s. 1228; Sposito et al. 2015 s. 146-147),
och vissa barn uttryckte dven att de forstod innebdrden av att dta halsosamt och dess
inverkan pa deras fysiska hélsa och framgang i behandlingen. Barnen stravade till att dta
det de tycker om och &r hdlsosamt for dem for att inte bli mera sjuka och for att lindra
illamaende, och ifall barnen inte tyckte om maten som erbjods pa sjukhuset kunde de
kopa mat fran cafeterian eller be féraldrarna att hamta med sig mat hemifran, trots even-
tuella regler och restriktioner om att ta med sig mat hemifran. (Sposito et.al. 2015 s.
147)

Religion har ocksa visat sig vara ett satt att hantera sjukhusvistelse och allt den for med
sig. Oberoende om barnen sjalva ber boner eller om foraldrarna ber for dem har det vi-
sat sig ge trost i situationer som kanns jobbiga. (Nabors et al. 2013 s. 218) Barnen har
inte alltid kunnat forklara pa vilket sétt bonerna och religionen stoder dem, utan bara
uttryckt att det kdnns bra och trosterikt att ha religionen och bonerna att vanda sig till.
De barn som har vant sig till religionen har ofta blivit influerade av sin familjs forhal-
lande till religion och boner och trots att barnen inte alltid forstatt innebdrden och di-
mensionerna av religion, har religionen starkt deras hopp for att bli botade. (Sposito et
al. 2015 s. 147) Genom barnens lek kom det fram att boner och religiost hopp var akti-

viteter som stddde patienterna (Nabors et al. 2013 s. 218).

Att fa vara fysiskt aktiv nar kroppen och maendet tillater ar ett behov som barn uttryckt
under lang sjukhusvistelse (Runeson et al. 2002 s. 161). Fysiska aktiviteter som kan
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framja aterstallandet av barnets tidigare kondition visade sig vara valdigt viktiga, som
att lara sig nya sporter som kan utmana dem att kdmpa lite till med deras fysik, samt for
att aterfa energi de eventuellt gatt miste om under sjukhusperioden. Med hjalp av dessa
fysiska aktiviteter kunde barnen utmana sig sjalva att lara sig nya férmagor, och sag pa
sina fysiska hinder som objekt de ar tvungna att 6verkomma, och trots att de inte lycka-
des med en gang var de fast beslutna att fortsatta kimpa. (Macartney et al. 2014 s. 294-
395)

Resultatet av analysen visade ocksa att barn hanterar sin sjukhusvistelse via medicinska
lekar, genom att de far aterskapa via leken det som har hant och kommer att handa (Na-
bors et al. 2013 s. 217-218). Syskonens tema under lekarna var oftast sadant som gallde
deras sjuka syskon och foréldrar och deras egen roll som oftast var den som var utanfor
och i vantan pa foraldrarnas uppmarksamhet. Syskonen uttryckte ocksa i lekarna, om
deras ensamhet och oro Over deras fordldrar som ofta var trotta eller arga. (Nabors et al.
2013 s. 222) Forskolebarn som anvande sig av fantasi mer och eller hade negativa pa-
foljder i sina lekar engagerade sig mera i flexibla coping strategier. Fantasi och lekar
baserade pa kanslor dkar anpassningsformagan och flexibiliteten i coping och beteende.
(Marcelo & Yates 2014 s. 230) Potasz et al. (2013) syftar till att barn framjas av ostruk-
turerade lekaktiviteter genom att kdnna en storre balans mellan sig sjalva och omgiv-
ningen. Det har visat sig finnas en positiv koppling mellan ostrukturerad lek och coping
hos barn. Lekaktiviteter kan anvéandas av en bred alders skala och det inverkar positivt
pa halsa och valmaende. Den ar ocksa kompatibel i sjukhusomgivning och i medicinska
ingrepp. (Potasz et al. 2013 s. 72) Att ha tillgang till musik och lekar var enligt barnen
viktigt for att uppleva gladje och minska pa radslor (Nabors et al. 2013 s. 221; Salmela
et al. 2010 s. 1224-1225). Rindsteds (2013) talar ocksa om radslor och procedurer som
kanns skrammande for barnen, och da kan de t.ex. anvanda en docka att testa olika pro-
cedurer pa forst. En annan lek kan ocksa vara att hitta pa roliga namn at alla maskiner.
Improvisationer for att liva upp vardagen kan latta pa stamningen. (Rindsteds 2013 s.
582-583) Barn med cancer och som &r under behandling av kemoterapi hanterar sin
smarta via lekfulla, underhallande och nojesfyllda aktiviteter, som att spela spel, an-
vandning av datorn och annan elektronik (Sposito et al. 2015 s. 148-149; Macartney et
al. 2014 s. 395).
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6.2 Coping strategier som stodjer begriplighet

Nabors et al. (2013) skriver om kontrollens viktighet som barnen upplevde via medi-
cinska lekar dver en medicinsk procedur. Kanslan av kontroll upplevdes ocksa nér bar-
nen lekte och hade stod fran olika personer i sin omgivning. Medicinska lekar ger moj-
lighet for barnen att uttrycka sig och dela med sig av sina kanslor. (Nabors et al. 2013 s.
217-224) Burns-Nader et al. (2014) och Sposito et al. (2015) beskriver sakernas och
leksakernas betydelse och hur det 6kar pa barnens trygghet, nar de kanner igen sig i sin
omgivning och har bekanta saker runt omkring (Burns-Nader et al. 2014, s. 16;
Sposito et al. 2015 s. 147). Potasz et al. (2013) tar upp lekens betydelse i barnens om-
givning. Barnen anvénder sig av leken for att fa omgivningen begriplig. Genom leken
far de en kansla av livet utanfor sjukhuset och pa det sattet 6kar aven detta deras trygg-
het i stunden och det har i sin tur visat sig fa barnen att bli mer anpassningsbara. Det
som kan stOra barnens begriplighet &r pga. medicinska ingrepp, bli avbrutna mitt i leken.
Har paverkar barnets alder, sattet de reagerar pad 6ver att bli avbrutna. Aldre barn som ar
kognitivt mer mogna vet att leken kommer att fortsitta om en stund, medan det hos
yngre Okar det pa deras stressniva och dem tror sig bli bestraffade av att leken tagit slut.
(Potasz et al. 2013 s. 72, 77) Rindstedt (2013) lyfter upp leken ytterligare och pa vilka
andra sétt den stodjer begripligheten hos barnen. Om barnet ges mojlighet att bekanta
sig med sin omgivning och pa medicinska procedurer ger det ocksa en kansla av kon-
troll och okar pa barnets trygghet i stunden. Rollekar, clowner och lekar som har att
gora med riktiga medicinska genomgangar har visat sig vara uppskattat hos barn, darfor
att de far befinna sig i en position utanfor det sjuka jaget och uppleva den kontrollen
som varden har for en stund. (Rindstedt 2013 s 583-584)

Barnen som vistas pa sjukhus &r i behov av information angaende varden eller kom-
mande handelser pa sjukhuset for att kunna uppna nagon slags begriplighet. Barnen be-
hover information som &r begriplig for dem och beréttad sa att de forstar innebdrden av
vad som komma skall, och varfor behandlingen eller ingreppet utfors. De behdver fa
veta att de ingrepp som gors ar for att de ska kunna tillfriskna, &ven om det kan verka
uppenbart ar det nddvandigt att forklara och uppmuntra barnet att stélla fragor som de
kan fa ett arligt och aldersenligt svar pa. (Sposito 2015 s. 145-149; Salmela et al. 2010 s.
1225-1226) En rundvandring for att bekanta sig med de maskiner eller utrymmen som

36



barnet kommer att mota i varden ar ett bra satt att framja begripligheten och minska pa
barnets stressniva under medicinska ingrepp, men ocksa framja barnets fortroende
gentemot sina vardare och ta bort kanslor av osékerhet 6ver vad som ska handa (Burns-
Nader et al. 2014 s. 16). Vardarna pa sjukhuset kan ocksa stédja barnets begriplighet i
olika medicinska situationer genom att aterberatta hur andra barn har upplevt t.ex. nal-
sticket och pa sa vis forbereda barnet pa hur det kommer att kannas. Det ar ocksa viktigt
att tanka pa att inte anvanda medicinska ord som barnen inte forstar inneborden av utan
att forklara dem forst, eftersom de kan upplevas mera skrammande om barnet inte vet
vad de innebar. (DeMaso & Snell 2013 s. 135-137) Dock &r det viktigt att vardarna &r
medvetna om barnets egna 6nskemal angaende information, hur mycket och hur speci-
fikt de vill veta om t.ex. en operation (DeMaso & Snell 2013 s. 135). Runeson et al.
(2002) lyfter ocksa upp skillnader pa hur informationen sprider sig via kommunikation-
en och att det kan skilja sig mellan barnen, déarfor att barnets alder och mognad har be-
tydelse 6ver hur barnen med hjélp av kommunikationen begriper sig Over vad som

kommer att hdnda och varfor (Runeson et al. 2002 s. 164).

Ur foraldrarnas synvinkel handlar begriplighet till stor del om att fa information och att
bli inkluderade i sitt barns vard. Foraldrar har visat sig bli mera stressade da de ser att
barnet lider av t.ex. smérta och de fysiskt inte kan ingripa for att lindra smartan. Om det
dessutom handlar om ett mycket litet barn och de inte hunnit anknyta till varandra fore
insjuknandet kan fordldrarna anvanda en coping mekanism som innebdr fordroja an-
knytningen till barnet, i radsla for att barnet inte ska klara sig. (Rhoads et al. 2015 s.
108) Information fran lakaren och sjukvardare kan handla om mera an bara standard
information, for att kdnna sig medvetna och inkluderade kan vissa foraldrar aven vilja
ha detaljerad information om ingrepp och utforliga svar pa sina fragor om varden. Sjuk-
skotare och lakare kan vidare underlatta féraldrarnas situation genom att informera om
effektiva och anvandbara strategier som kan lindra barnets symptom fran sjukdomen
eller behandlingen, och dven information om nar behandlingen kan upplevas som job-
bigast eller paverka barnet som mest (Rodgers et al 2012 s. 207-208). Om foréldrarna
kanner sig behdvda och far mojlighet att uttrycka sin egen stress och oro, leder det
ocksa till en storre tillfredsstallelse angaende hela sjukhusvistelsen, vilket ocksa har en
positiv inverkan pa interaktionen mellan foraldern och barnet under sjukhusvistelsen.
Trots dessa faktorer, som kan underlatta foralderns tillfredsstallelse med varden, beho-
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ver foraldrar ocksa utveckla coping strategier for att anpassa sig till situationen och
kunna hantera de omstandigheter som den for med sig, detta speciellt pa de stallen dar

informationen inte alltid &r lika utforlig eller regelbunden. (Burns-Nader et al. 2014 s. 7)

6.3 Faktorer som stodjer den meningsfulla vardagen

| Nabors et al. (2013) kan det lasas om hur medicinska lekar handlar om hopp, tillfrisk-
nande, positiva slut och valmaende. Lekar som férekommit hos barnen har varit sddana
dar man ger medicin och skéter val om nagon som ar sjuk och de tillfrisknar. (Nabors et
al. 2013 s. 218) Fantasilekar forekommer ocksa, dar situationer ater leks med hjalp av
minnen av syskonen, minnen av sjukdomen eller behandlingarna och dessa har ocksa av
karaktaren hopp och positiva slut (Nabors et al. 2013 s. 219). Lekarna upplevdes minska
pa stress hos de sjalva men ocksa hos syskonen och att det blev majligt for de att han-
tera och samla krafter till en jobbig familjesituation. Aven syskonen behandlade kéns-
liga @mnen genom lekarna som de inte har haft mojlighet att tala om med sina foréldrar.
(Nabors et al. 2013 s. 217-224) Lekar som sags minska pa stress och angest hos barnen
ar humor och skratt, annat som ocksa varit uppskattat hos barnen har varit sadant dar
barnen har fatt dromma sig bort bland beréattelser tillsammans med vardarna. Andra ak-
tiviteter som kommit upp som barnen har tyckt varit meningsfullt har varit bénestunder
med familjen och 6Gvningar pa dockor som varit baserade pa verkliga handelser.
(Rindstedt 2013 s. 582-585) Den sociala omgivningen kommer ocksa som en viktig del
i samband med leken och da hos de &ldre barnen som &r socialt mer mogna och kanner
meningsfullhet med att ha jamngamla och foraldrar/mor- farféraldrar runtomkring sig
(Potasz et al. 2013 s. 77). Leken fungerar inte enbart som en bidragande faktor till hopp,
utan kan aven lindra biverkningar fran behandlingen, speciellt da den lekfulla aktivitet
som utfors &r uppgjord av en ergoterapeut och upplevs meningsfull av barnet. Aktivite-
ter som uttrycks roliga och spannande av barnen och dar vardagen kanns som vilken
som helst vardag podngteras ocksa vara viktigt for barnen. (Sposito et al. 2015 s. 146;
Runeson et al. 2002 s. 164-165) Meningsfullheten har kommit synlig genom att ge bar-
nen mojligheter till lek och uppmuntra foréldrar till att finnas narvarande mera i barnets
vard. Den fysiska omgivningen bidrar ocksa till stdjande av meningsfullheten om den
ar anpassad sa att det moter barnets behov med tanke pa viktiga aktiviteter som har att

gora med lek och skolan. Barnen har visat sig ha nytta av bekréftelse och berém nér de
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lyckats med en uppgift enligt instruktioner, eftersom de da kan motiveras att genomga
t.ex. ett medicinskt ingrepp. (Runeson et al. 2002 s. 158, 162, 163, 165)

Barnets kansla av sammanhang samt upplevelse av mening i den situation som de be-
finner sig i pa sjukhuset kan till stor del stodjas genom optimistiskt tankande, positiva
bilder, bekanta rutiner och féremal samt strategier som handlar om att intala sig positiva
pastaenden (Salmela et al. 2010 s. 1226; DeMaso & Snell 2013 s. 135-137). Optimist-
iska tankar hjalper barnen att uppehalla hoppet om tillfrisknandet, dessa bestod oftast av
tankar pa hemmet och dagliga rutiner, tankar om lindringen av symptomen och tankar
pa hur langt de redan kommit i tillfrisknandet (Salmela et al. 2010 s. 1226). Hopp har
identifierats som det som gor att barnen anser att allting som hander ar vart att ga ige-
nom och hjélper dem ocksa att vilja utfora behandlingen sa som den ska. Barnen har
aven i vissa fall uttryckt ett sa stort hopp om tillfrisknande att de talat om att de redan &r
botade, men samtidigt varit radda for att sjukdomen ska komma tillbaka och vara vérre
den gangen. Spiritualiteten ar en kalla dar barnet kan hitta emotionell styrka och hopp,
som kan stddja barnets kansla av medvetenhet i situationen och frdmja deras vilja att
overkomma svarigheterna. Religionen kan vara ett sétt for barnen att uttrycka sin spiri-
tualitet. Oftast har familjens anvandning av religion och bdner influerat barnens an-
vandning av dem och kan fungera som ett séatt att trosta och ge hopp till hela familjen.
(Sposito et al. 2015 s. 147, 149) Barnens hopp ar dock beroende av att de kan tro pa be-
handlingen de ar med om, att den ar effektiv och om barnet kan uppna en stark kansla
av hopp kan den dévervinna alla de negativa sidoeffekter som sjukdomen eller behand-
lingen for med sig. Det kan ge barnet en kansla av att allting ar vart det i slutandan.
(Sposito et al. 2015 s. 149)

Att uppratthalla dagliga rutiner som tidigare foljts i sa stor utstrackning som mojligt kan
halla barnet pamint om att de kommer att atervanda till sitt normala liv efter behand-
lingen. Rutiner att forsoka halla fast vid kan vara vacknings- och sovtider eller gora
laxor for att hdanga med i skolgangen. Bekanta foremal eller fotografier hemifran kan
ocksa paminna barnet om livet utanfor sjukhuset som de nagon gang ska atervanda till
(DeMaso & Snell 2013 s. 137; Runeson et al. 2012 s. 158). Det i sin tur kan fungera
som stodjande till kdnslan av meningsfullhet i situationen om barnen kan kanna sig mo-
tiverade att atervanda till livet utanfor sjukhuset och tar det som en utmaning att fort-
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sétta forsdka (Runeson et al. 2002 s. 162; Salmela et al. 2010 s. 1225-1226). Stddjandet
av den meningsfulla vardagen pa sjukhuset tycks vara uppmuntran till barnen att an-
vanda sig av positiva, befriande och energigivande pastaenden om- och till sig sjalva
under medicinska ingrepp men ocksa om framtiden och sitt tillfrisknande. Det kan vara
pastaenden i form av: jag ar stark, jag kommer att klara det har, det hér ar snart éver. De
hér strategierna hjalper barnen att behalla ett lugn och bli avslappnade i stunden. Andra
faktorer som har liknande verkan pa barnen ar avslappningsovningar, dar fokusen blir
bortom det onda och barnen ges tillfélle att kdnna att de kan bemastra smartan eller de

medicinska ingreppen som kommer att komma. (DeMaso & Snell 2013 s. 136)

Faktorer som ocksa har setts stodja meningsfullheten ar barnets engagemang och delak-
tighet i sin vardag. Engagemang och att kdnna sig delaktig i valgorenhetsarbete har visat
sig vara en aktivitet som bidrar till att barnet upplever en stérre mening med allt som
hant, da de kan delta i att 6ka medvetenheten kring olika valgérenhets evenemang: vad
sjukdomen ifraga innebar, vad som kan orsaka det, samt varfor hélsan ar sa viktig for att
forebygga sjukdom. Barn har uttryckt att anvanda sig av denna aktivitet och uppleva
den som meningsfull speciellt efter tillfrisknandet och en lang sjukhusvistelse, eftersom
de kan kénna igen sig i situationen som de sjuka barnen befinner sig i och vill kunna ge
samma hjélp och stod som de ocksa fatt da de sjalva varit sjuka. (Macartney et al. 2014
s. 395)

6.4 Konklusion av resultat

Ur resultaten kan det konstateras att barnen har en bred repertoar av olika coping strate-
gier. Barnens anvandning av dessa strategier stédjs av den sociala omgivningen, vardar-
nas kompetens angaende bemétande och information gallande varden, foraldrarnas egna
coping monster samt de satt som familjen skapat tillsammans for att hantera svara situ-
ationer, hit hor t.ex. religion och boner. Trots att stodet fran barnets sociala omgivning
ar viktigt behdver de strategier som de sjalvmant kan anvéanda sig av med hjélp av sina

inre resurser.

Coping strategier som stodjer hanterbarhet har i forskningen definierats som bade aktiva

och passiva strategier. Till aktiva coping strategier hor distraktionsstrategier och pro-
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bleml6sning, som innebér att barnen hanterar de fysiska besvar som kommer av sjuk-
domen, genom att t.ex. ta mediciner. Till passiva strategier hor dnsketdnkande och att
satta skuld pa andra for forsenad behandling eller andra stérande moment pa sjukhuset.
Coping strategier som stodjer begriplighet har visat sig vara medicinska lekar, dar bar-
nen far tillfalle att uttrycka sig och ge utlopp for sina kanslor. Med familjara saker run-
tomkring Okar trygghetskanslan for barnen och via leken upplevs kénslan av livet utan-
for sjukhuset, som ocksé ger en kansla av sjukhuset som en bekant omgivning. Alders-
enlig information stodjer barnets begriplighet, for att barnet skall forsta vad som komma
skall och varfor de behandlas och med vad. Faktorer som stddjer den meningsfulla var-
dagen och hjélper barnen att finna mening i det som sker &r optimistiskt tdnkande, be-
rom och bekraftelse, samt uppratthallandet av bekanta rutiner som kan paminna barnen

om livet utanfor sjukhuset och att de kommer att fa atervanda hem.

Genom att barnet anvander sig av coping strategier som har att gora med lampliga akti-
viteter som distraherar, grundbehov géllande egen vard eller t.ex. humor hanterar barnet
sin vardag och kanner sig som en individ bland alla andra och ger 6kad kansla av kom-
petens. Detta kan frdmja barnets hanterbarhet. Begriplighet stddjs av det att barnet kan-
ner att det har kontroll 6ver sin situation och ges mojlighet till att vara delaktig i sin
vardag angaende t.ex. beslutsfattande i varden. Meningsfullheten fungerar som barnets
motivationsaspekt i situationen de befinner sig i, och den har synts genom optimistiskt
tankande och hopp om tillfrisknande. De tre komponenter som kansla av sammanhang
utgors av ar sammanflatade, och om barnet upplever tva av dessa komponenter kan det
stddja och hjalpa upp den tredje komponenten. Dock kan meningsfullheten ses som
nyckeln till kdnsla av sammanhang, och det ar darfor viktigt att barnen foérses med moj-
lighet att utfora de aktiviteter som stodjer motivationen, t.ex. vélgorenhetsarbete eller
positiva tankar pa hur langt behandlingen framskridit och att den ar nara slutet. Om bar-
net upplever en kansla av meningsfullhet och motivation men inte forstar orsaken till
sjukhusvistelsen och de behandlingar som sker (saknar begriplighet), kan den menings-
fulla aspekten stodja en utveckling av barnets begriplighet. Hanterbarheten kan ocksa
tillkomma genom den upplevda meningsfullheten, da barnet ar motiverad att soka efter

resurser som kan starka de coping strategier de anvéander sig av.
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7 DISKUSSION

Nedan diskuteras resultatet och metoden for denna forskningsoversikt, varefter en slut-
diskussion kring skribenternas samarbete och forslag till vidare forskning fors. Resul-
tatdiskussionen lyfts upp i forhallande till referensramen kansla av sammanhang, den
tidigare forskningen och teorin. Resultaten diskuteras pa ett 6vergripande satt dar det
mest vasentliga tas upp. | metoddiskussionen motiveras valet av metod och styrkor och

svagheter med forskningen lyfts upp, samt reliabilitet och validitet diskuteras.

7.1 Resultatdiskussion

Barnets sjukhusvistelse ar en pafrestande upplevelse, dar bade foraldrar och barnets so-
ciala omgivning blir paverkade, framst for att den fysiska narmiljon ar obekant, pafres-
tande procedurer forekommer och separation fran foraldrar som har visat sig vara den
storsta kéllan till stress for barnen (Melnyk 2000 s. 4). Detta &r orsaken till att familje-
centrerad vard &r sa viktigt (Burns-Nader et al. 2014 s. 14-16), och att vardarna ar med-
vetna om foraldrars 6nskemal om att kanna sig inkluderade och behovda i sitt eget barns
vard (Burns-Nader et al. 2014 s. 7). Precis som foraldrarna sa paverkas ocksa det sjuka
barnets syskon av dessa omstandigheter (Melnyk 2000 s. 4-5), och de behdver forses
med mojligheter att uttrycka sin oro och frustration genom leken. Syskonens lekar har
ofta behandlat en situation dar de vantar pa att fa uppmarksamhet fran sina foraldrar och
ar oroliga Gver att fordldrarna &r ledsna eller irriterade. Leken visade sig vara ett positivt
satt for de barn som ar sjuka och deras syskon att uttrycka och forsoka skapa nagon
slags kontroll Gver situationen dar hela familjen paverkas av barnets sjukdom. (Nabors
et al. 2013 s. 222) Detta tillvagagangssatt att forsoka beméstra situationen kan innebéra
en Okad kansla av hanterbarhet och pa sa vis framja att barnen inte kanner sig som ett
offer och oréttvist behandlad i situationen (Antonovsky 2005 s. 45). Leken ar inte enbart
ett satt att hantera svara situationer och uttrycka kénslor, det har aven en positiv inver-
kan pa barnets livsgladje. Lek ar for barnet ett tryggt omrade déar de kan uppleva en
kansla av kompetens, men ocksa starka sin formaga att klara av aldersenliga uppgifter.
(Goltz & Brown 2014 s. 177-186) Leken gor att barnet ar sysselsatt och i stor utstrack-
ning ar det genom dessa sysselsattande aktiviteter som barnet kan skapa en meningsfull
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vardag. Tillvaron med andra barn i dessa lekaktiviteter starker ocksa upplevelsen av
meningsfullhet. (Christiansen & Townsend 2010 s. 12-13)

Begriplighet definieras med att ménniskan kan se betydelse och struktur i handelser och
upplevelser. Saker och ting ses vara forutsdgbara och i ett kaos med oordning kan mén-
niskan trots det se ordning. (Antonovsky 2005 s. 44; Nilsson 2002 s. 6-7) Aven hér kan
det konstateras att barnen genom lekar kan uppleva en kansla av begriplighet. Om bar-
nen far mojlighet att leka med leksaker som paminner om sjukhusredskap kanner de
ocksa att de forstar ingreppen battre. (Nabors et al. 2013 s. 217-224; Sposito et al. 2015
s. 147) Som det i teorin star kan det kopplas samman med att barnet i stunden behover
anvanda sig av coping strategier for att hitta ett sinneslugn i sig sjalv pga. utmanande
handelser som sker i interaktion mellan barnet och omgivningen men ocksa i barnet
sjalv (Cullberg 2003 s. 95). Andra pafrestande faktorer som kan paverka barnets begrip-
lighet ar att de inte vet vad pafoljderna av sjukhusvistelsen kommer att vara och deras
passiva roll i sin vard. Barnen behover da forses med information som &r forstaelig for
dem och att det forklaras att de behandlingar och ingrepp som gors ar till for att gora
dem friska. Bade vardare och foraldrar bor uppmuntra barnet att stalla fragor angaende
det de kéanner sig osakra pd, och ge ett aldersenligt svar som barnet kan ta till sig.
(Sposito et al. 2015 s. 146; Salmela et al. 2010 s. 1225-1226) Informationsgivning och
mojlighet att uttrycka fragor och osékerhet mojliggor ocksa att barnet kan vara mera
delaktig i sin vardag pa sjukhuset, men ocksa delaktiga i det som &r deras vard
(Dudgeon et al. 2010 s. 709-710).

Under sjukhusvistelsen omstruktureras barnens liv och de blir mera eller mindre isole-
rade fran den sociala miljé som de ar vana att vistas i t.ex. skola eller daghem. Trots att
rutinerna omstruktureras och avbrutna aktiviteter pa sjukhuset inte gar att undvika, blir
det viktigt att forsoka halla fast i de rutiner som barnet ar van vid hemifran. For barnet
skapar detta en kansla av det normala livet och tankarna och hoppet pa att atervanda till
livet utanfor sjukhuset halls uppe. Dessa rutiner och vanor ar véasentliga med tanke pa
den meningsfulla vardagen, da rutinerna strukturerar upp och formar en vardag (Christi-
ansen & Townsend 2010 s. 9-13). | forhallande till referensramen lyfter Antonovsky
(2005) upp meningsfullhetens betydelse, att utan den kan manniskan inte hitta resurser i
sig sjalv eller i sin omgivning for att klara av svara situationer. Barnet kan med hjalp av
43



meningsfullheten se hopp och tro i sin situation och kan forsta att den kommer att bli
battre. (Antonovsky 2005 s. 48-49) Férutom de vardagliga rutinerna ar det ocksa viktigt
att uppratthalla laxlasning for att barnet ska hanga med i skolan, vilket kan upplevas
som en aktivitet med vérde for barnet da det handlar om att fortsattningsvis vara delakt-
ig i det som ar vardagen (DeMaso & Snell 2013 s. 137). Som Eliasson et al. (2016) da
diskuterar sker det en integration mellan barnet och dess omgivning, vilket starker bar-
nets sjalvkansla, fardigheter och utveckling (Eliasson et al. 2016 s. 43, 44).

Utover resultaten om coping strategier som framjar kénsla av sammanhang, visade in-
nehallsanalysen faktorer som paverkar hur barnen anvander sig av coping strategier. Till
dessa hor bl.a. kon, alder, etnicitet, kultur, foraldrars coping stilar och barnens uppvaxt
och tidigare erfarenheter. Pojkar har setts foredra beteendeorienterade coping strategier
framfor socialt stod (Burns-Nader et al. 2014 s. 14-15). Hos pojkar och flickor kan upp-
vaxten av sitt slag tankas skilja sig, deras erfarenheter sen tidigare paverkar aven det hur
de forhaller sig till deras sjukhusupplevelser (Runeson et al. 2002 s. 164). Angaende
etnicitet som en paverkande faktor har det kunnat konstateras att afroamerikanska famil-
jer anvander sig av familjeintegration som coping strategi. De inkluderar da aven den
“expanderade” familjen med sléktingar, vilket har visat sig ha en positiv inverkan pa
anvandning av optimal coping, i jamforelse med de familjer som bara integrerade karn-
familjen. (Burns-Nader et al. 2014 s. 15) Trots skillnader i etnicitet upplever barnen
stressorena lika (Marcelo & Yates 2014 s. 228). Enligt dessa faktorer sa har det lyfts
upp med tanke pa framtida varden att den bor individualiseras och metoder och inter-
ventioner anpassas efter barnet och dess familj for att uppna en mera sammansvetsad

foraldrar-barn relation och for att fa forbattrade reaktioner hos barnen.

De aktiviteter som framjar k&nslan av sammanhang kan hjélpa till att skapa en vardag
pa sjukhuset dar barnet kan fortsatta utveckla sina formagor, uppratthalla sin sjalvkansla
och kanna sig socialt delaktiga trots att de inte har mojlighet att delta i skolgangen eller
pa daghem. Resultatet har visat hur viktigt det ar att barnen tillats att bli delaktiga i sin
vard men ocksa att foraldrar och barnens narstdende tas i beaktan. Ytterligare kan bety-
delsen ses i att barnen ges mojlighet till att hantera och begripa sig 6ver vardagens ut-
maningar pa sjukhus for att det i sin tur ger barnet upplevelsen av en vardag som kunde
finnas utanfor sjukhuset, pa sa satt okar det pa barnets anpassningsférmaga nar omgiv-

ningen kanns mer bekant. Med hjéalp av detta resultat & férhoppningen att 6ka medve-
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tenheten kring vikten av coping strategier och att det dven under sjukhusvistelsen ska

finnas maojlighet till att skapa en meningsfull och delaktig vardag.

7.2 Metoddiskussion

Metodvalet forskningsoversikt anser skribenterna att lampade sig bast bade for etikens,
forskningens synvinkel och bredden av resultatets skull. Reliabiliteten kunde starkas
eftersom resultaten hade flera forskningar som konstaterade lika och eftersom forsk-
ningarna ar tagna ur tillforlitliga databaser som &r upplagda efter att ha blivit kontrolle-
rade och godkanda. (Jacobsen 2012 s. 21-22) Det som eventuellt kan forsvaga reliabili-
teten i denna forskning &r att skribenterna inte har samlat in nagra primardata, utan istal-
let baserat hela resultatet pa sekundardata som samlats in av nagon annan. Anvandning
av sekunddrdata gor att det inte & mdojligt att ha samma kontroll 6ver eventuella om-
standigheter som kan paverka reliabiliteten som det gar att ha da insamling av primér-
data sker. (Jacobsen 2012 s. 122) Validiteten i denna forskning starks av att skribenterna
inte har haft narhet till &mnet som forskats i (Jacobsen 2012 s. 163). Skribenterna har
beddmt reliabiliteten och validiteten &ven i de artiklar som anvants till forskningens re-
sultat. Artiklarna har alla kvalitetsgranskats med Forsberg & Wengstroms (2013) check-
listor for kvalitativa och kvasi-experimentella studier (Forsberg & Wengstroms 2013 s.
194-210).

Materialet som skribenterna har samlat in som resultat motte syftet, &ven om vissa artik-
lar var mera fruktbara an andra. Ett tiotal artiklar av de sjutton inkluderade var forsk-
ningar fran USA, men skribenterna ansag att artiklarna hade en bra bredd och att det
inte paverkade resultatet. Resterande artiklar har varit fran Australien eller Brasilien
men ocksa fran Finland och Sverige. Forfattarna till artiklarna har framst varit inom om-
radet for sjukvard, och dven om skribenterna hade hoppats pa att fa ett antal ergotera-

peutiska artiklar kunde bara en inkluderas.

Under processen har det kommit fram att det inte hade forskats kring amnet i den bredd
som skribenterna hade hoppats pa, darfor kan svagheter med denna forskning mojligtvis
vara att forskning aldre an tio ar var nodvandiga att inkludera, for att kunna samman-

stélla till ett omfattande resultat. Ytterligare artiklar som skulle ha varit givande for
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detta forskningsresultat har skribenterna av en eller annan orsak inte haft tillgang till.
Av de artiklar som inkluderats har samtliga varit pa engelska, vilket ocksa kan vara en
svaghet da det inte ar skribenternas modersmal. Eftersom arbetsprocessen med exa-
mensarbetet har pagatt i 6ver atta manaders tid kan det eventuellt ha hunnit utkomma

nya artiklar som ytterligare skulle ha bidragit till forskningens resultat.

7.3 Slutdiskussion

Rekommendationen &r att denna forskning och resultat skall komma i anvandning av
Project Liv och de barnfamiljer de arbetar med att hjalpa i sin vardag pa sjukhusen, men
aven att personalen skall komma att ha nytta av denna forskning i sitt arbete néra barnen
och dess familjer och se vikten av en familjenara vard. Familjecentrerad vard har under
forskningens gang visat sig vara ett viktigt &mne som aven bor forskas vidare inom,
speciellt hur foraldrarnas coping stilar paverkar barnet. Vidare rekommendationer for
framtida forskningar kan vara intervjustudier med barn som vistas lange pa sjukhus, for
att lyfta upp deras egna upplevelser av sjukhusvistelsen och betydelsen av coping stra-
tegier under den tiden. Vidare forskning behovs ocksa angaende meningsfull och delakt-

ig vardag pa sjukhuset, med storre fokus pa aktiviteter.

Examensarbetets process har bidragit med kunskap som skribenterna kommer att nyttja
i sina framtida jobb som ergoterapeuter och till ergoterapins kunskapsomrade bidragit
med forslag pa aktiviteter eller interventioner som kan stédja barnen i att hitta motivat-
ion och meningsfullhet i vardagen under sin sjukhusvistelse. Ergoterapeuter kan ocksa
ha nytta av denna forskning da malet ar att handleda barnet i sin process att beméstra de
omstandigheter som sjukhusvistelse fér med sig, detta genom kunskapen om hur man
kan uppmuntra barnets coping strategier vilka i bésta fall kan forebygga hospitalisering.
Skribenterna har dven fatt kunskap om hur kénsla av sammanhang kan tillampas och
med hjalp av den kan se ménniskan som en unik individ bortom sjukdomen, men fram-
forallt lart sig tillvagagangssattet for en forskningsoversikt och vad det innebar att sam-

arbeta inom en sadan.
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