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Sammandrag:

Nar ett barn insjuknar i en langtidssjukdom ar det en omvélvande situation for hela familjen. Dia-
gnosen medfor aven nya utmaningar och svarigheter i familjens vardag. Barnets langtidssjukdom
kan ocksa ha bade sociala och ekonomiska konsekvenser. Syftet med lardomsprovet &r att kart-
lagga vilka utmaningar langtidssjuka barn och deras familjer méts av i vardagen. Vara fragestall-
ningar ar vilka svarigheter som langtidssjuka barn och deras familjer stoter pa samt vilka utma-
ningar det finns i relationerna inom familjen och &ven i barnets och familjens forhallande till vard-
personalen. Vi genomfor en litteraturstudie i vart lardomsprov. Som metod har vi valt scoping
review och vi anvander oss av inklusions- och exklusionskriterier for att begransa mangden
material inom dmnet. Den teoretiska referensramen i vart arbete ar Family centered care. Vi valde
denna for att kunna betona hur viktigt det ar att hela familjen far delta i varden. Av resultatet
framkommer det att familjer dar ett barn far en diagnos pa en langtidssjukdom behover tid for att
acceptera och anpassa sig till den nya vardagen. Familjen behdver ocksa en bra och fungerande
kommunikation med vardpersonalen for att fa information om sjukdomen, varden och framtiden.
Att barnet och foraldrarna far ett omfattande stod av bade vardpersonal, familj och vanner ar ocksa

av stor vikt.
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Abstract:

When a child is diagnosed with a long-term illness it is an upsetting situation for the entire family.
The diagnosis also brings new challenges and difficulties in the family’s everyday life. The child’s
long-term illness can also have both social and financial consequences. The purpose of this thesis
is to map what challenges long-term ill children and their families face in the everyday life. Our
research questions in the thesis are what difficulties long-term ill children and their families face
and what challenges there is in the relationships within the family and also in the child’s and fam-
ily’s relationships with the care providers. We carry out a literature study in our thesis. We have
chosen scoping review as method, and we use inclusion and exclusion criteria to limit the amount
of material within the subject. The theoretical framework for our work is Family-Centered Care.
We chose this to be able to point out how important it is that the whole family can participate in
the care. The results show that in families where a child is diagnosed with a long-term illness need
time to accept and adapt the new everyday life. The family also needs good communication with
healthcare professionals to receive information about the illness, the care and the future. It’s also
very important that the child and the parents receive comprehensive support from both the

healthcare staff, family and friends.
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Tiivistelma:

Kun lapsella diagnosoidaan pitk&aikaissairaus, se on mullistava asia koko perheelle. Diagnoosi tuo
my0s uusi haasteita ja vaikeuksia perheen arkeen. Lapsen pitkaaikaissairaudella voi myos olla sek&
sosiaalisia etta taloudellisia vaikutuksia. Opinndytetyon tarkoituksena on kartoittaa minkalaisia
haasteita pitkaaikaissairaat lapset ja heidan perheensa kohtaavat arjessa. Tutkimuskysymyksemme
ovat pitkaaikaissairaiden lasten ja heidén perheensé kohtaamat vaikeudet ja minkalaisia haasteita
on perheen sisdisissé suhteissa seka myos lapsen ja perheen suhteissa hoitohenkilokuntaan. Toteu-
tamme kirjallisuustutkimuksen opinnédytetydssamme. Menetelmaksi olemme valinneet scoping re-
view -tutkimuksen ja kdytdmme sisédénotto- ja poissulkukriteereitd rajoittaaksemme aineen sisal-
tdman materiaalin maaréd. Kaytdmme Family centered care teoreettisena viitekehyksend tyos-
sdmme. Valitsimme tdman korostaaksemme, kuinka tarkeéa on, ettd koko perhe saa osallistua hoi-
toon. Tulokset osoittavat, ettd perheet, joissa lapsella diagnosoidaan pitkdaikaissairaus, tarvitsevat
aikaa sopeutua ja hyvaksya uusi arki. Perhe tarvitsee myds hyvaa kommunikaatiota hoitohenkil6-
kunnan kanssa saadakseen tietoa sairaudesta, hoidosta ja tulevaisuudesta. On myos tarkeéd, ettd
lapsi ja vanhemmat saavat laajaa tukea sekd hoitohenkilokunnalta, perheelta etté ystavilta.
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1 Inledning

En langtidssjukdom hos ett barn kan forklaras som ett fysiskt, kanslomassigt eller psy-
kiskt tillstand, som eventuellt kan forhindra en regelbunden skolgang och att gora laxor
eller andra aktiviteter som ar normala for barn. Typiskt for en kronisk sjukdom &r att de
ar langvariga, de kan inte I6sas spontant och det &r sallan man blir botad fran den. En
langtidssjukdom bestar av manga olika faser, allt fran att forst fa diagnosen, till en lang-
varig behandling och en betydande méngd av utmaningar och stress. (Compas, Jaser,
Dunn, & Rodriguez, 2012)

| var bransch stoter vi ofta pa barn som har en langtidssjukdom och dessa har oftast en
familjemedlem eller hela familjen med da de kommer pa sjukhusbesok. Vi ar intresse-
rade av hur vardagen ser ut och pa vilket satt familjen paverkas i livet med ett langtids-

sjukt barn.

Med var studie hoppas vi kunna bidra med material som vardare kan dra nytta av i sin
verksamhet som beror langtidssjuka barn och varden av dem. Att arbeta med barn och
unga intresserar oss bada och darfor kanns detta &mne extra meningsfullt att skriva om.
Med vart lardomsprov om langtidssjuka barn hoppas vi ockséa kunna bidra till att 6ka
uppmarksamheten och forstaelsen for detta viktiga amne. Syftet med lardomsprovet &r
att kartlagga vilka utmaningar langtidssjuka barn och deras familjer mots av i vardagen.

Detta lardomsprov gors i samarbete med Project liv som &r en verksamhet som hjalper
och stoder familjer med langtidssjuka barn. Project liv vill skapa en béttre sjukhusmiljo

for barnen och gora familjernas vardag lattare. (Project, 2024)

2 Bakgrund

| detta kapitel behandlar vi relevant information relaterat till var studie. Vi lyfter dven
fram begrepp som kommer att anvandas. | kapitlet redogor vi ocksa for forskning om

langtidssjuka barn och deras familjer.



2.1 Langtidssjuka barn

Enligt Statistikcentralens definition av begreppet kronisk sjukdom, ar det fraga om ett
besvar som pagatt i minst sex manader eller kraver regelbunden behandling.
(Tilastokeskus, 2020). | de vanligaste fallen upptacks en langvarig sjukdom hos barn
forst efter att de fotts. Ibland kan sjukdomen ocksa upptackas vid en fosterundersok-
ning. Oberoende av ndr sjukdomen upptacks, kommer det ofta som en total dverrask-
ning och &r en helt ny situation som familjemedlemmarna maste anpassa sig till. Det &r
viktigt att komma ihag att barnet &r ett barn trots sin sjukdom och pa samma sétt som ett
friskt barn behdver detta barn ocksa granser. Ibland forsoker foraldrarna skydda barnet
for mycket, vilket kan leda till att barnet inte lar sig att interagera med andra pa ett nor-
malt satt. Bade det sjuka barnet och syskonen i familjen bor fa relevant information om
sjukdomen och hér ar det viktigt att tanka pa barnets alder och utvecklingsniva.
(Lastensuojeluliitto, 2023)

2.2 Vardagen med ett langtidssjukt barn i familjen

Artikeln "Ett kroniskt sjukt barn i familjen" ger en omfattande bild 6ver de utmaningar
och svarigheter som familjer kan mota nar de har ett barn med en langtidssjukdom
(Neuvolainfo.fi, 2022).

Artikeln uttalar hur viktigt det ar for familjer att forsta barnets sjukdom och sjukdomens
utveckling och familjens tillgang till ratt och tillracklig information om sjukdomen.
Kunskap om barnets sjukdom kan hjalpa familjen att battre hantera de olika aspekterna
av barnets sjukdom och ge dem en kansla av att de har mera kontroll och kédnner mer
trygghet. (Neuvolainfo.fi, 2022)

Utdver att hitta information om sjukdomen kan familjer ocksa behova hjéalp med att
komma ihag och halla reda pa lakarbestk och administrering av ldakemedel som barnet
behover. Detta kan vara 6vervéldigande och stressande for familjen, sarskilt om de
ocksa har andra barn och ett jobb de maste ta hand om utdver sjukhusvistelserna. Foru-
tom varden pa sjukhuset kan familjer ocksa behova stod och hjalp med social trygghet.

Att ha ett kroniskt sjukt barn kan paverka bade familjemedlemmarnas fysiska och



psykiska halsa, och det ar viktigt att de har tillgang till stéd och ratta resurser for att

hantera utmaningar som kan uppkomma. (Neuvolainfo.fi, 2022)

Det ar véldigt viktigt att vanner hjalper och stoder den utsatta familjen men att den ut-
satta familjen ocksa tar stod fran andra familjer i liknande situationer. Att ha mojlighet
att dela erfarenheter och rad med andra foraldrar som férstar utmaningarna kan vara en
stor trost och ett stort stod. Genom att dela sina upplevelser kan familjer ocksa lara sig
nya sétt att hantera och ta hand om barnets sjukdom. | artikeln tas det upp hur varje fa-
miljemedlem kan reagera pa barnets sjukdom pa olika satt, och det ar viktigt for famil-
jen att ha tallamod och forsoka forsta varandras kanslor och behov. Kommunikation och
oppenhet &r viktigt for att bygga en stark och hallbar vardag for hela familjen.
(Neuvolainfo.fi, 2022)

I slutdndan kan det vara till stor hjalp fér familjer att ha tillgang till tillforlitlig informat-
ion om barnets sjukdom och sjukdomens utveckling. Detta kan hjélpa dem att kdnna sig
béttre forberedda for att hantera de utmaningar som kan uppstd. Genom att ha tillgang
till stod och resurser, bade fran sjukvarden och andra familjer i liknande situationer, kan
familjer kanna sig mindre isolerade och fa mer kunnande for att hantera de utmaningar
och svarigheter som kan uppkomma med att ha ett langtidssjukt barn i familjen.
(Neuvolainfo.fi, 2022)

2.3 Familjens erfarenheter

I boken “Att leva med langtidssjuka barn — det blir bra 4nd4” sa skildrar forfattaren Ma-
ria Nystedt och en annan mamma bland annat hur det var att fa beskedet om att deras
barn har en kronisk sjukdom. Beskedet kom som en stor chock och hela vardagen blev
ett kaos. Kanslor av uppgivenhet, radsla och tvivel fanns nérvarande hela tiden.

Boken tar ocksa upp hur oerhort tungt det &r att leva i ovisshet och att det trots allt blir
enklare efterhand fast man far en mycket ovanlig diagnos. Tiden da man inte ens vet
vad det ar for fel gor att man dnnu kan k&nna hopp om att barnet kanske blir friskt. Med
diagnosen foljer sedan en enorm sorg och fortvivlan. Vardagen behéver planeras om
helt och hallet i manga fall och alla familjemedlemmar behdver lara sig nya rutiner. Det



ar ocksa viktigt med en 6ppen kommunikation och att alla far visa sina kanslor och be-
arbeta diagnosen och sjukdomen pa eget satt. | en familj andras rollerna da en familje-
medlem blir sjuk; mamman och pappan kan till exempel ta sig olika roller for att balan-
sera upp livet. Den ena ar mer ledsen och orolig medan den andra férsoker ha ett optim-
istiskt forhallningssatt till hela situationen. Det ar inte bara rollerna som férandras inom
familjen, utan aven forhallandet till Gvrig slakt och vanner. Det ar viktigt att komma
ihag att ocksa syskon paverkas da ett barn blir sjukt i familjen. Ett syskon ar oroligt och
radd pa samma satt som foraldrarna, men kan ofta uppleva sig ensam och utanfor och
kanna att hen inte vill vara till nagon borda. Det varierar fran familj till familj hur

mycket ett syskon &r delaktig i situationen. (Nystedt & Kyllerman, 2015)

En familj med ett langtidssjukt barn maste ofta planera sin vardag och fritid enligt tidta-
bellen for olika sjukhusbesok eller behandlingar. En kronisk sjukdom &r nérvarande i
familjens vardag dygnet runt. (Nystedt & Kyllerman, 2015)

Nar det galler att prata med ett langtidssjukt barn, &r det viktigt att vara 6ppen och be-
svara de fragor som barnet har, pa barnets niva. Fragorna ér olika beroende pa barnets
alder, och aldern inverkar ocksa pa hur mycket ett barn kan forsta. Ett barn vill sallan
vara annorlunda &n andra, men man ska komma ihag att alla ar olika och beh6ver inte
behandlas exakt pa samma satt som alla andra, utan utifran sina egna egenskaper. Nar
ett barn ar ledset dver att inte kunna delta pa samma satt som sina kompisar, sa ar det
bra att ta upp andra likheter som finns, som att till exempel visa att andra barn k&mpar
med andra saker eller sjukdomar. Aven om det ar viktigt att peppa ett sjukt barn, sa far
detta inte ga till dverdrift. (Nystedt & Kyllerman, 2015)

Nar ett barn vistas pa sjukhus, blir det sjalvklart att man blir isolerad fran skola och
kompisar, men om barnet ar valdigt sjukt sa ar inte lek med kompisar hogst upp pa lis-
tan. (Nystedt & Kyllerman, 2015)

Att bearbeta sorgen som en sjukdomsdiagnos medfor kan ta sig olika uttryck. Tarar ar
sjalvklart vanliga, men sorgen kan ocksa gdra att man blir trétt, arg och frustrerad. Det

ar dock viktigt att konstatera att alla har réatt att kdnna sorg, dven om man inte direkt



sorjer ett sjukt barn. Det &r mer som att man sorjer att sjukdomen paverkat de drémmar
och planer man har haft for sitt liv. (Nystedt & Kyllerman, 2015)

Forfattaren delar med sig om sina erfarenheter for att eventuellt kunna hjélpa andra fa-
miljer i samma situation. Hon har sjélv upplevt hur det kanns att sta ensam och hjalplos
vid manga sjukhusbesdk och hon lyfter fram hur viktigt det &r, om man kan lyckas dela
med sig av det man gar igenom med nagon annan som har upplevt motsvarande.
(Nystedt & Kyllerman, 2015)

2.4 Barnets beslutsfattande om den egna varden

Artikeln “How children’s rights are constructed in family-centred care: A review of the
literature” diskuterar vikten av att barn ska kunna delta aktivt i sin vard och beslutsfat-
tande. | artikeln papekas att barnets sjalvbestammande Gkar och att det finns fysiska och
psykologiska fordelar med att barn far delta aktivt. Trots detta finns det lite bevis for att
barn faktiskt &r involverade i beslutsfattandet. Sjukskoterskor uppmuntrar barns delta-
gande men det kan vara svart att verkligen involvera dem i storre beslut som har med
deras halsa att gora. De val som erbjuds barn for beslutsfattande har ocksa ofta lite rele-
vans for deras vard, till exempel val av mat eller lekaktiviteter. (Kelly, Jones, & Lewis,
2012)

Barns kapacitet att ge sitt samtycke och att vara involverade i beslutsfattande om sin
vard ar svart och komplext. Det finns mycket varierande bedémningar av barns formaga
att vara involverade i beslutsfattande. Det verkar som att barn beddms kunna samtycka
om de haller med halso- och sjukvardspersonal, men bedéms som okunniga om de vég-
rar nagon behandling. Trots att vissa barn anses vara kapabla att ge sitt samtycke till be-
handlingar, sa ar vagran av behandling inte ett alternativ. Traditionella faktorer som pa-
verkar beddmningen av hur kapabelt ett barn &r att bestdmma och vara inkluderad i sin
vard har att gora med barnets alder och barnets utveckling. Det finns bevis for att barn
redan vid 4 ars alder kan lara sig och vara med och delaktiga i beslutsfattande om sin
egen vard. Hur kompetent barnet &r varierar ocksa i olika sammanhang och kan inte all-

tid méatas. Kunskapen hos vuxna om hur kapabla barnen &r att gora beslut &r begransad
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och leder ofta till att barns potential att delta underskattas. Vuxnas syn pa barns kapa-
citet &r delade, dar vissa vill skydda sina barn och anser att vuxna vet bast, medan andra
anser att detta 6kar barns hjélpléshet. (Kelly, Jones, & Lewis, 2012)

Artikeln belyser ocksa att det ar svart att fa fram barns egna asikter om deras vard och
att nuvarande satt ofta &r otillrackliga. Det tas upp att vissa framsteg har gjorts for att
aktivt fa en uppfattning om barns egna asikter om den vard de har fatt. | sjukvarden har
barn ofta lite kontroll dver vad som hander med dem eller nagot inflytande dver sin
vard. Barns roster kan emellanat ignoreras av vuxna, for de kan anses okunniga och
istallet litar man pa foraldrarnas asikter. Detta tar upp fragan om halso- och sjukvards-
personal som vardar barn tror att barnets rost hors genom familjecentrerad vard. (Kelly,
Jones, & Lewis, 2012)

3 Tidigare forskning

Har redovisar vi om tidigare forskning kring langtidssjuka barn och deras vardag

hemma med familjen.

3.1 Familjens ord om langtidssjukdom

Foraldrarna kanner ibland att de inte far tillrackligt med stod nar de letar efter informat-
ion om barnets sjukdom. De kanner att det ocksa kan vara svart att skapa goda relat-
ioner med vardpersonalen. Livet med ett langtidssjukt barn kan ocksa leda till utma-
ningar som skiljer sig fran ett normalt foraldraansvar. Utmaningarna uppstar pa grund
av de manga krav som sjukdomen stéller. Det kréavs dven att varden kan uppréatthallas.
Dartill kan det finnas bade sociala och ekonomiska begransningar och i sig vara svart att
skota om familjerelationerna. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

I situationer som inkluderar barn &r det viktigt att vardpersonalen & medveten om kun-
skapen som foraldrarna har om sitt barn. Av betydelse ar ocksa att personalen kan be-
akta pa vilket satt foraldrarna kan hantera varden av sitt barn. Detta bidrar bade till ett
bra och effektivt samarbete. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)
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Efter att barnet fatt sin diagnos kan foraldrarna uppleva manga olika slags kanslor
sasom kaos, tvivel, angest, oro och kan t.0.m. kdnna att de tappar den egna identiteten.
Dessa kanslor kan létta eller rentav forsvinna i samband med att foréldrarna godkanner

situationen och koncentrerar sig pa barnets behov. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

Forskningen visar att efter att det gatt en tid kan de flesta foraldrar anpassa sig till laget
och klara av livet med ett barn som har en langvarig sjukdom. De genomfor ocksa vard-
rutiner vilket starker bandet mellan foraldern och barnet och de far ocksa en mer 6ppen
installning gallande forhallandet till varden och behandlingen. En del foraldrar skildrar
anda att de ar 6veranstrangda saval fysiskt som kanslomassigt. Detta kan yppa sig i
form av kronisk trétthet, frustration och en kansla av en kédnslomassig utmaning.
(Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

Forskningen visar ocksa att det ofta ar mammorna som blir huvudvardare av barnet sa
deras roll forandras mest och det kan ocksa paverka deras yrkeskarriar. Papporna tycker
att deras uppgift som forsorjare av familjen &r hotad av den stora pafrestningen att fa
fram pengar. Livet med ett langtidssjukt barn kan dock leda till att man kan utvecklas
som person och lara sig kommunicera pa ett battre satt. Relationen mellan varden och
foraldrarna forsamras, om foréldrarna kénner att de inte vérderas tillrackligt, exempelvis
att de stamplas som motstridiga da besluten om varden av deras barn inte motsvarar det
professionella synsattet. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

Det har ockséa framkommit att familjelivet stors av att man inte kan forutspa tillstandet
hos barnet, till exempel hur ofta barnet akut maste laggas in pa sjukhus och &aven att
man maste folja med barnet pA manga vardbesok. For att klara av sadana storningar tar
den ena foraldern ansvar for det langtidssjuka barnet medan den andra foraldern skater
om syskonen. Trots att foraldrarnas olika roller kan gora det i princip omgjligt att leva
ett normalt liv sa kan det ocksa finnas positiva sidor med det. Familjesammanhallningen
kan till exempel starkas da man dagligen maste diskutera om hur man ska dela upp var-
den och 6vriga uppgifter inom familjen. Trots diagnosen hos sitt barn férsoker forald-
rarna anda att uppna en sa normal familjemiljo som mojligt. Om foréaldrarna har en posi-
tiv attityd till livet med sitt langtidssjuka barn sa kan detta sannolikt uppnas lattare. Att
man delar pa uppgifterna som géller varden av barnen ar ocksa till hjalp. (Smith,
Cheater, & Bekker, 2015)
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Oberoende av vilken sjukdom barnet har sa tar det pa familjen. Ett av de storsta hindren
for att kunna halla ihop sitt dktenskap och familjen i 6vrigt ar all den tid som behdvs for
att kunna genomfora varden av barnet. Foraldrarna kan helt enkelt tillbringa mindre tid
tillsammans. Hur man hanterar barnets situation medfor ocksa spanningar inom famil-
jen. Vissa studier tar dock fram att foraldrarnas relationer kan starkas, genom det ge-
mensamma engagemanget for barnets behov. Att skapa sociala stodnatverk &ar av stor
vikt for att orka. Varden erbjuder alltid inte information at foraldrarna om vilka stod-
grupper som finns att tillga. Daremot kan foréaldrarna hitta dylik information av en
slump. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

Nar en familjemedlem t.ex. drabbas av en sjukdom, sa paverkar detta naturligtvis alla
familjemedlemmar pa ett eller annat satt. Som en foljd av detta stors balansen i famil-
jen. Familjer klarar &nda oftast av att méta motgangar och sedan arbeta tillsammans for
att fa tillbaka den tidigare stabiliteten. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

Genom att skaffa sig kompetens och erfarenhet far foraldrarna en stor sakkunskap i hur
de ska varda sitt barn med langtidssjukdomen. Oftast vill de ocksa ha ett fungerande
samarbete med vardpersonalen. Tyvarr kan dock foraldrarna uppfatta att deras kunskap
och kdnnedom om barnet inte tas i beaktande. De kanner ocksa att de sallan far delta i
beslut som fattas om behandling av deras barn. (Smith, Cheater, & Bekker, 2015)

3.2 En langtidssjukdoms inverkan pa skolfranvaro

Barn med en kronisk sjukdom brukar visa sig ha lagre fysisk och social funktion &n
friska barn, vilket bidrar till problem da det galler skolfranvaro. “Mastering Each New
Direction” (MEND), en familjebaserad intervention for barn och unga med kroniska
sjukdomar, undersokte hur social och fysisk funktion kan paverka minskningen av skol-

franvaro hos kroniskt sjuka barn. (Emerson & Distelberg, 2016)

| studien deltog totalt 48 barn och ungdomar med kronisk sjukdom samt barnens férald-

rar. En viktig sida av forskningen var att se hur behandlingsintervention "Mastering

Each New Direction” (MEND), skulle forbattra anpassningen till medicinska behand-

lingsprotokoll for familjerna. Studien undersokte ifall det fanns ett sammanhang mellan
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franvaro fran skolan pa grund av kronisk sjukdom och hur de paverkar foraldrarnas upp-

levelse av barnets sjukdom och generella halsotillstand. (Emerson & Distelberg, 2016)

Slutsatserna fran studien visar att foraldrarnas uppfattning av barnets halsotillstand, sér-
skilt den fysiska funktionen, kan ha en direkt inverkan pa barnets beteende och det pa-
verkar skolfranvaron. Studien tar upp vikten av att undersoka ocksa de langsiktiga si-
dorna av hur dessa kan paverka barnets valmaende och uppfattning om halsa 6ver tid.
Barn med kroniska sjukdomar kan ha bade fysiska och sociala utmaningar och forald-
rarnas roll och deras uppfattning om barnets hélsotillstand har en stor betydelse nar det
kommer till skolfranvaro och den livskvalité som barnet upplever. Studien betonar
ocksa hur viktigt det ar att binda samman vardstrategier for att forbattra bade den medi-
cinska behandlingen och barnets skolgang, utbildning men ocksa barnets sociala liv.
(Emerson & Distelberg, 2016)

4 Teoretisk referensram

Vi har i vart lardomsprov valt att anvanda FCC (family-centered care) som teoretisk re-

ferensram. Familjecentrerad vard beskriver den béasta méjliga vard som erbjuds at famil

jer. Vérdprocessen inkluderar uttryck som samarbete, partnerskap och familjer som ex-
perter. (Kuo, ym., 2011)

Det har utvecklats flera former av olika vardmodeller som till exempel foraldrars delta-
gande, vard som ges av foraldrar, partnerskap i varden och FCC. USA var en foregang-
are i uppbyggnaden av enheter dar foraldrarna bor med barnet pa sjukhuset och &r del-
aktig i varden. Ansvaret ligger alltsa inte enbart hos lakare och annan vardpersonal. De
forsta enheterna grundades i USA pa 1960-talet och i England pa 1980-talet. Dessa en-
heter passar speciellt for barn som dannu ammas eller for langtidssjuka barn. (Jolley &
Shields, 2008)

Den familjecentrerade varden bestar av ett antal principer. Informationsdelning mellan
varden och familjen ska ske pa ett Oppet, objektivt och opartiskt satt. Man ska ta hansyn

till olikheter, bade kulturella och sprakliga. Partnerskap och samarbete ar ocksa av stor
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betydelse, sa alla medicinska beslut ska fattas gemensamt av alla ber6rda parter. | detta
far familjen delta pa 6nskad niva. Man for forhandlingar om resultaten som efterstravas
gallande vardplanen av barnet och planen ska vara flexibel och kunna justeras vid be-
hov. Alla beslut som gors om varden av barnet tar hansyn inte bara till barnet utan ocksa

hens familj, skola, dagliga aktiviteter och livskvalité. (Kuo, 0.a., 2011)

FCC ar en vardmodell som betonar betydelsen av att involvera och stodja hela familjen
da en familjemedlem insjuknar. Det som efterstravas med FCC ar att familjen skall
kunna fungera som en viktig del av vardteamet och malet &r att skapa en helhet som bil-
dar en fungerande vardmiljo. Syftet med detta &r inte bara att behandla sjukdomen hos

en individ utan ocksa att stodja familjens behov och kanslor. (Kuo, ym., 2011)

En lyckad familjecentrerad vard fungerar bra da det finns en god kommunikation, be-
rorda personer respekterar varandra, partnerskapet fungerar och forhandlingar fors for

att uppna basta mojliga resultat. (Kuo, ym., 2011)

Partnerskap i varden uppkom i bérjan av 1990-talet. Modellen bestar av tva principer:
varden pa sjukhuset ges av barnet sjalv eller av foraldrarna, med stod och utbildning av
sjukskaterskan eller s& ges varden av sjukskaterskan om familjen inte &r narvarande. |
modellen betonas informationsgangen samt att kommunikationen &r effektiv och man
har lyckade forhandlingar. (Jolley & Shields, 2008)

Forhandlingar med familjen ar viktigt for utbyte av information och i samarbetet som
galler beslutsfattande om varden av patienten. Dessa forhandlingar ar speciellt betydel-
sefulla vid varden av barn, eftersom barnen inte sjélva kan diskutera sin situation med
vardpersonalen och inte heller delta i beslut som galler deras egen vard. (Meert, Clark,
& Eggly, 2013)

Det har framforts att en patient- och familjecentrerad vardmodell kan forbéattra resulta-
ten for patienten, familjen och vardpersonalen. Denna vardform minskar ocksa hélso-
vardskostnaderna och medfor en effektivare anvandning av vardresurserna. (Meert,
Clark, & Eggly, 2013)
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5 Syfte och fragestallningar

Syftet med lardomsprovet ar att med hjalp av en litteraturstudie kartlagga vilka svarig-

heter och utmaningar langtidssjuka barn och deras familjer upplever i vardagen.

Fragestallningarna som vi vill utforska:
- Vilka svarigheter stoter langtidssjuka barn och deras familjer pa i det vardagliga
livet?
- Vilka utmaningar finns i relationerna inom familjen och i barnets samt familjens

forhallande till vardpersonalen?

6 Metod

| vart examensarbete har vi som metod valt scoping review. Detta kallas kartlaggande
litteraturdversikt pa svenska och metoden passar sarskilt bra da man vill géra en mer
omfattande undersokning (Folkhalsomyndigheten, 2017). Eftersom fragestallningarna i

vart arbete ar fria sa tyckte vi att denna metod skulle passa bra.

| detta kapitel redogor vi for vad metoden gar ut pa och hur den kan tillampas. Vi berét-
tar samtidigt om hur vart arbete har framskridit i de olika metodstegen. I slutet av ka-

pitlet presenteras hur vi genomfort datainsamlingen till vart arbete.

6.1 Scoping review

Modellen scoping review har utvecklats av Hilary Arksey och Lisa O’Malley 2005. Den
kartlaggande litteraturdversikten ar mer flexibel &n en systematisk litteraturdversikt.
Dessutom har den farre metodsteg vilket mojliggor att man snabbare kan hitta svar pa
fragor om tiden man har till sitt forfogande &r begransad. Modellen gar ocksa bra att an-
vanda da man sammanfattar resultaten av forskningen samt upptacker eventuella in-
formationsluckor. En scoping review ar antingen omfattande eller begrénsad och det &ar

tidsfaktorn som inverkar pa vilken metod som anvénds. (Folkhalsomyndigheten, 2017)
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Det &r alltsa fraga om en litteraturdversikt dar syftet ar att gora en kartlaggning av den
vasentliga litteraturen inom ett &mne man har valt att utforska. (Arksey & O Malley,
2005)

En kartlaggande litteraturoversikt kannetecknas av en bred och éppen fragestallning.
Urvalskriterierna kan ocksa andras medan sjalva arbetet pagar och resultaten kan dven
sammanstallas ganska fritt. | en kartlaggande litteraturdversikt ar kunskapen som efter-
soks omfattande och kan fokusera pa ett specifikt tema som ar under en standig utveckl-

ing. (Folkhalsomyndigheten, 2017)

Arksey och O"Malley redogor for fem metodsteg som ingar i en scoping review. Dessa
ar: forberedelser, litteratursékning, relevansbeddémning, utforskning av studier och sam-

manstéllning av resultat. (Folkhalsomyndigheten, 2017)

Forberedelser ar det forsta metodsteget i modellen och har ingar att man gor en inle-
dande kartlaggning 6ver amnet och att man formulerar sin fragestallning.
(Folkhalsomyndigheten, 2017) | detta steg av metoden bekantade vi oss med litteratur
som skrivits i amnet. Darefter diskuterade vi tillsammans och kom fram till vara frage-

stéllningar.

Man behdver inte i forvag definiera den strategi som anvénds i det andra metodsteget,
d.v.s. litteratursékningen. S6kningen kan antingen vara omfattande eller begrénsad. Ar
det fraga om en omfattande litteratursokning forutsatts att det finns information i flera
databaser och ar den daremot begransad sa kan det racka med en databas som dock bor
innehalla manga alternativ och vara relevant for fragestéllningen. Beroende pa antalet
soktraffar kan under arbetets gang annu goras fler avgransningar i sokstrategin eller sa
kan den utvidgas. (Folkhalsomyndigheten, 2017) Eftersom det i en scoping review oft-
ast anvands en bred och flexibel fragestallning kan det darfor vara skl att gora vissa av-
gransningar i &mnet. Darfor gjorde vi den avgrénsningen att litteraturen specifikt skulle
behandla langtidssjuka barn. Dessutom valde vi att sokningen inte enbart skulle vara be-
grénsad till Finland eftersom vi dven ville veta hur situationen géllande detta &mne ser

ut i andra lander.
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Nar det galler relevansbedémning i metoden sa innebar det att man endast forsoker ta
med litteratur som ger svar pa den fragestallning man har. (Folkhalsomyndigheten,
2017) | detta steg bestdmde vi oss for vilka inklusions- och exklusionskriterier vi skulle

anvanda oss av i vart arbete. (se tabell 1)

Utforskning av studier innefattar att man forsoker behandla den tillgédngliga informat-
ionen i litteraturen pa ett strukturerat satt for att kunna fa vasentliga svar pa fragestall-
ningen. (Folkhalsomyndigheten, 2017) Har samlade vi valda artiklar i ett separat doku-
ment och skrev korta sammanfattningar éver dem. Sedan gjorde vi kategorier av de

nyckelord vi valt for att battre kunna organisera vart material.

| det sista steget sammanstalls resultaten fran de olika metodstegen. | det har steget gor
man utlatanden kring litteraturen eller sjalva informationen. (Folkhalsomyndigheten,
2017) Vi redogjorde for de resultat vi kommit fram till utifran olika aspekter och am-
nesomraden. Vart arbete avslutas med en diskussion som ar forknippad med bakgrun-
den och den teoretiska referensramen. Har tas ocksa upp vart val av metod och arbetet

summeras i en reflekterande slutdiskussion.

En av styrkorna i en scoping review ar att den erbjuder en genomskinlig metod for en
kartlaggning av ett specifikt forskningsomrade. Dessutom kan den genomforas pa rela-
tivt kort tid. Dock kan det dnda vara sa att studien nédvandigtvis inte alltid &r snabb el-
ler billig. Det kan medfora kostnader for sokning och inhdmtande av information och
dokument och dven tiden som anvénds for slutférandet av studien kan bli langre &n pla-
nerat. (Arksey & O"Malley, 2005)

6.2 Datainsamling

Vi anvéande oss av nyckelord da vi sokte information i olika databaser for att hitta artik-
lar och material som passade vart arbete och som vi kunde dra nytta av. Nyckelorden vi
anvande var: ”langtidssjuka barn”, “ensamhet”, ”chronic ill children”, chronical ill
children”, ”long-term ill children”, ”’long term illness children”, vardagsutmaningar”,
familjestod”, “’vardprocessforbattringar”, pitkaaikaissairas lapsi”, ”familjer med lang-

tidssjuka barn”, ”fcc”.
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Vi anvéande oss av vetenskapliga databaser och andra kéllor i vart arbete. Framst har vi
anvant oss av databasen PubMed och Sage, men dven Google och bécker for att hitta re-

levant information om amnet.

6.2.1 Inklusions- och exklusionskriterier

Vi anvande oss av ett antal inklusions- och exklusionskriterier for att fa fram artiklar
som kan bidra med information som kan ge svar pa vara fragestéllningar. Dessa kriterier
fungerade som filter fOr att sdkerstalla att endast Iampliga och tillgangliga artiklar inklu-

deras i arbetet.

Inklusionskriterier i sokprocessen var artiklar skrivna efter ar 2009. Detta for att be-
gransa urvalet till nyare forskning med den mest aktuella informationen. Vi sag till att
materialet innehdll information av betydelse for vart lardomsprov och anvande endast
artiklar som direkt bidrog till det. Vi holl oss ocksa till artiklar som var skrivna pa
svenska, finska eller engelska, for att kunna forsta inneborden i texterna. Vi anvande oss
av artiklar som var gratis och kunde lasas i full text. Genom detta undvek vi eventuella
begransningar i tillgang till informationen och sakerstallde att alla lasare har mojlighet

att ta del av materialet som vi anvénde.

Exklusionskriterierna i var studie var artiklar skrivna fore ar 2009. Vi ville utesluta
aldre artiklar for att kunna fokusera pa den senaste forskningen och for att forhindra att
ta med foraldrade resultat i var studie. Vi undvek att ta med artiklar som innehéll oné-
dig information gallande vara fragestallningar. Vi undvek artiklar som var skrivna pa
andra sprak an svenska, finska och engelska eftersom vi ville halla oss till material pa
sprak som vi och lasaren kan forsta. Artiklar som kostade eller inte kunde fas i full text

utlamnade vi.

Genom att anvanda dessa inklusions- och exklusionskriterier ville vi sakerstalla att end-

ast fa med material som kunde vara till hjalp vid genomforandet av lardomsprovet.
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Tabell 1. Kriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

Artiklar skrivna efter ar 2009 Artiklar skrivna fore ar 2009

Innehaller information relaterat till vart Innehaller ingen information i anslutning
amne till vart amne

Artikelns sprak ar svenska, finska eller Artikeln ar skriven pa andra sprak an

engelska svenska, finska och engelska

Artiklarna ar gratis och i full text Inte gratis eller tillganglig i full text

6.3 Trovardighet och etik inom forskning

For att veta att artiklar ar trovardiga ar det viktigt att sakerstalla att de foljer vissa linjer.
Artiklarna ska félja vetenskaplig praxis och etiska riktlinjer. Forskningsetik ar véldigt
viktigt och &r en stor del av ett ansvarsfullt arbete och innebar granskning av hela forsk-
ningsprocessen, alltsa val av amne, metoder och datainsamling. Med hjalp av god veten-
skaplig praxis och ansvarsfullt arbete blir artiklarna trovardiga och palitliga vilket ar
viktigt for ett tillforlitligt arbete. (Finlandsakademi, 2023)

| vart lardomsprov om langtidssjuka barn har vi lagt mycket tid pa att se till att det
material vi valt att anvanda i vart arbete &r palitligt och trovardigt. For att sakerstalla att
vart arbete ar palitligt och att resultatet blir trovardigt, ar det viktigt att noggrant éver-
vaga etiska aspekter i vart arbete. Detta betyder att tydligt beskriva vara forskningsme-
toder och redovisa for vilka kallor som vi inkluderat i var forskning for att kunna utvar-
dera vara resultat. Vi har foljt de etiska riktlinjerna for ett gott arbete och hanvisat till
andras arbeten pa ett korrekt satt samt pa ett respektfullt satt anvant materialen. Vi har
noggrant sokt igenom vara kallor for att sakerstalla att vart arbete &r skrivet utifran pa-
litlig information. Genom att diskutera och tdnka igenom trovardigheten i det material
vi anvant har vi kunnat kéanna oss mer sakra pa att vara resultat ar tillforlitliga for vart
lardomsprov. Med hjélp av att anvanda trovardiga vetenskapliga kéllor kan vi séker-
stélla att artiklarna har anvént sig av rétt etiska linjer och respekterat deltagarnas integri-

tet och samtycke.
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6.4 Dataanalys

Vi har anvant en kvalitativ innehallsanalys som metod for att analysera materialet i vart
arbete. | en kvalitativ innehallsanalys forsoker man att pa ett systematiskt satt andra en
stor mangd text till en kortare sammanfattning av centrala resultat (Erlingsson &
Brysiewicz, 2017). En kvalitativ innehallsanalys ar en metod som kan anvandas for att
analysera texter och tolka inneb6rden av dem. Med denna metod kan man beskriva ett
amne pa ett systematiskt och objektivt satt. For att innehallsanalysen ska bli lyckad
kravs att texten kan minskas ner till olika begrepp som beskriver @amnet man granskar.
(Elo, o0.a., 2014)

Vi valde ut vilka artiklar vi ville anvénda och forsokte hitta anvandbar information om
vart amne. Eftersom de flesta av artiklarna var skrivna pa engelska och finska, sa tog det
en god stund innan vi forstod inneb6rden av artikeln. Vi bérjade med att 6versatta den
steg for steg till vart eget modersmal och darefter analyserade vi artikeln och anvéande
det vasentligaste innehallet i den. Det fanns manga artiklar som sag bra ut och aven lat
bra ndar man snabbldste dem, men sedan efter en noggrann 6verséattning var de trots allt
inte relevanta. For att vara saker pa att en artikel ar relevant kravs en djupgaende analys

for att kunna bedéma artikeln for var studies syfte och fragestéllningar.

Vi har anvént oss av ett separat Word-dokument dar vi har lagt in lankar till artiklar vi
ansett att kunde vara viktiga samt skrivit korta sammanfattningar for att underlatta var

beddmning av relevansen.

1. Vianvande oss av nyckelord sasom langtidssjuka barn, ensamhet, chronic ill
children och familjestod.

2. Vi laste noggrant igenom det materialet vi samlat i vart word-dokument.

3. Sedan bildade vi kategorier av nyckelorden och utifran dem skapade vi olika ka-
tegorier for att organisera och kategorisera vart material.

4. Efter det tolkade och diskuterade vi tillsammans resultaten. Vi diskuterade resul-
taten av var analys for att sakerstalla att vi bada forstatt saken pa samma satt och
att vi valt de bésta mojliga materialen.
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Genom att anvanda oss av denna metod att hitta relevant material kunde vi sakerstélla
att vi var 6verens om att artiklarna var bra och innehdll information vi kunde anvanda
oss av i vart arbete. Genom att Gversatta och sedan analysera varje artikel kunde vi vilja
artiklar med relevant information och med det mest vasentliga innehallet for var studie.
Att hitta vasentlig information bland flera olika artiklar och vara séker pa att de &r ratt ar
en stor del av arbetsprocessen.

7 Resultat

Hér presenterar vi den kvalitativa litteraturstudiens resultat och vi har delat upp det i sju
olika underkategorier. Syftet med var studie var att kartlagga vilka svarigheter och ut-
maningar langtidssjuka barn och deras familjer upplever i vardagen. I detta kapitel far vi

ocksa fram svar pa vara fragestallningar.

7.1 Anpassningen till en ny livssituation kraver tid

Det ar viktigt att foraldrarna far tillrackligt med tid pa sig for att kunna acceptera dia-
gnosen som deras barn har fatt. Forst efter att de uppnatt detta ar de redo for att ta emot
den information eller det stod de beh6ver av den professionella vardpersonalen. Att
hélla diskussioner tillsammans med foraldrarna forst nar de ar pa denna niva gor ocksa

att samtalen blir mer effektiva och givande for bada parter. (Reeder & Morris, 2021)

Att ta hand om ett langtidssjukt barn ar sjalvklart tidskravande och orsakar en minsk-
ning av “familjetiden”. Aven om man strivar efter en normalitet sd paverkas familjefor-
hallandena, da behoven hos det langtidssjuka barnet maste prioriteras. Trots att foraldrar
vet att situationen ocksa paverkar syskon sa kan de uppleva att det ar svart att kunna se
till behoven hos alla sina barn. Att ha ett langtidssjukt barn i familjen har ocksa ekono-
miska effekter, eftersom vissa fordldrar kan arbeta mindre &n tidigare eller inte 6verhu-
vudtaget. (Devoy, Swann, & Thompson, 2022) Familjens sociala kontakter med andra
lider da barnets sjukdom kraver tid och begransar deras liv pa olika satt. (Nuutila &
Salanterd, 2010)
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Att fa information om barnets tillstand i ett sa tidigt skede som mojligt betyder mycket
for foraldrarna. Aven om det kanske inte kan ta till sig den stora informationsmangd de
far sa ar det viktigt att den inte ar motstridig, for det leder till en osdkerhet och att man

inte litar pa vardpersonalen. (Nuutila & Salantera, 2010)

7.2 Foraldrarnas roll

Nar ett barn har en langvarig sjukdom forandras familjedynamiken. Foréaldrar maste
ibland prioritera barnets vard 6ver sina egna behov, vilket kan leda till sémnbrist och
social isolering. Andra syskon i familjen behdver ocksa anpassa sig och kan kénna att
deras egna behov hamnar i skuggan av det sjuka syskonets. Foraldrar till ett barn med
en langtidssjukdom star infor extra utmaningar da de maste fa vard fran olika stéllen
och hantera ansokningsprocesser for stod och hjalp de behdver i vardagen. (Halsobyn,
2023)

Nér det galler barnets psykosociala utveckling ar foraldrarnas stod avgorande. Barnet
behdver forstaelse och information anpassad efter deras alder for att kanna sig trygg.
Foraldrarnas 6ppenhet och formaga att séatta granser bidrar till barnets stabilitet och
sjalvfortroende. Det ar viktigt att foraldrarna stottar barnets sociala och emotionella ut-

veckling genom att satta tydliga granser. (Halsobyn, 2023)

7.3 Foraldrarnas kanslor av osakerhet

Oséakerheten hos en foralder till ett langtidssjukt barn kan utgora ett hinder for att hen
ska kunna ta emot den information och det stdd som behdvs for barnets basta. Innan for-
aldrarna dverhuvudtaget kan borja samarbeta med vardpersonal sa behover de tid for att
kunna vénja sig vid rollen som forélder till ett sjukt barn. (Reeder & Morris, 2021)

Da foraldrarna fatt en diagnos sa kan de underskatta den och fortsatta att tanka pa sitt
barn som friskt. Nar de slutligen inser laget sa 6kar osakerheten och de kan uppleva
skuldkanslor och uppleva bade hopp och fortvivlan. Aven om de flesta foraldrar vill fa

en diagnos at sitt barn, sa vill de samtidigt inte att deras barn ska ses som annorlunda.
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Trots det sa behover foraldrarna fa svar pa sina fragor for att kunna fa grepp om situat-
ionen och ga vidare i livet. (Reeder & Morris, 2021)

| vissa fall kan bade foraldrarna till ett sjukt barn och vardpersonalen fokusera for
mycket pa sjalva diagnosen. Foraldrarna forvantar sig inte att barnet ska klara av olika
saker efter att hen har fatt diagnosen och vardpersonalen tar inte i hansyn till barnets
egenskaper som individ eller till vad foraldrarna till barnet kunde bidra med i varden av
barnet. (Reeder & Morris, 2021)

Nar foraldrarna borjar lara sig hur den dagliga varden av barnet ser ut sa upplever de
ofta att de &r osakra och hela situationen kan kannas odverkomlig. (Nuutila & Salantera,
2010) Det har ocksa konstaterats att en osékerhet som tidigare nastan forsvunnit kan hos
foraldern komma tillbaka i olika skeden av barnets liv, t.ex. vid en skolstart. (Reeder &
Morris, 2021)

7.4 Stod och information

Att ha stdd i sitt liv upplevdes som viktigt av foraldrarna eftersom det forhindrar att man
borjar kanna sig isolerad och gor att man orkar med vardagen. Stodet omfattas av bade
familj, vanner och vardpersonal. Speciellt stodet fran vanner och familj ses som mycket
viktigt i en familj med langtidssjukdom. Ocksa stod av andra foraldrar i samma situat-
ion &r tacksamt. (Devoy, Swann, & Thompson, 2022)

Foraldrarna upplevde att besoken inom varden kréaver en vasentlig férhandsplanering
och de har manga verkningar pa foraldrarnas liv. Har namndes bl.a. foljande aspekter:
vantetider, stress och oro, att komma ihag besok, att ordna barnvakt at syskon, att vara
borta fran arbetet, att barnet missar skolan. Manga foraldrar kan ocksa vara sa pass
stressade da de val kommer till besoket att sinnesstamningen kan vara helt fel och man
glommer t.ex. bort saker man hade tankt fraga om under besoket. (Devoy, Swann, &
Thompson, 2022) For att fordldrarna ska kunna klara av sitt foréldraskap ar informat-

ionen de erhaller av stor betydelse. (Nuutila & Salantera, 2010)
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Materialet "The Pediatric Intensive Care Unit Parent Satisfaction Instrument: Develop-
ment of a New Instrument" fokuserar pa utvecklingen av ett nytt instrument for att mata
foraldrars tillfredsstéllelse med pediatrisk intensivvard. Genom att utveckla och an-
vanda detta instrument kan vardarna fa insikter om vilka saker som ar viktiga for forald-
rarnas valmaende och ut ifran det forbattra varden for barn och deras familjer. (Jokinen,
2004)

Studien utforskade kommunikationen mellan vardpersonal och foraldrarna inom pedia-
trisk intensivvard och hur de paverkar foraldrarnas upplevda upplevelse. Resultaten vi-
sade att en tydlig och 6ppen kommunikation mellan vardpersonal och foréldrarna var
avgorande for att skapa en positiv upplevelse av varden for foraldrarna. Artikeln betonar
betydelsen av att vardpersonal lyssnade och tog foraldrarna i beaktande, samt gav tydlig
information om barnets tillstand och vardplan, och involverade dem i beslutsprocessen.
Brister i kommunikationen kunde leda till kénsla av frustration och oro hos foraldrarna
och paverka deras fortroende for vardpersonalen och varden. Dessa resultat betonar vik-
ten av att utveckla och uppratthalla en bra kommunikation inom pediatrisk intensivvard
for att forbattra foraldrarnas upplevelse och kvaliteten pa varden for barnen. (Jokinen,
2004)

For foraldrar med barn med kroniska sjukdomar ar varden en betydande del av deras
vardag. Att kunna hantera den dagliga varden och de manga utmaningarna som foljer
med att ha ett sjukt barn kan vara psykiskt mycket utmanande for familjen. For familjer
och foraldrar med liknande utmaningar har stodjande interventioner blivit viktigare for
att hjalpa foraldrar att klara sig genom varden och uppréatthélla sitt valmaende och val-

befinnande. (Jarvis, ym., 2023)

I studien “Supportive Interventions for Parents of Children with a Chronic Condition: A
Review of the Literature™ undersoker de olika metoder for att stoda foraldrar till barn
med langtidssjukdomar. Studien ger en bild av olika metoder som anvands for att stodja
foraldrar och hitta olika strategier for att forbattra vardkvaliteten for bade barn och for-
aldrar. Att forbattra fortroendet till 1akare och vardare, ta hand om foraldrarnas fysiska
och emotionella behov genom att stoda samt forbereda familjer for framtiden. Vardper-
sonalen kan ocksa stodja familjer genom att uppmuntra dem att kommunicera och sam-

arbeta med vardteamen och lakarna. Studien visar att olika sidor av varden sa som att ge
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emotionellt stod och att kommunicera har en stor inverkan pa hur barnen, féraldrarna
och familjen uppfattar sin halsa. Genom att identifiera de olika problemen som kan upp-
sta kan varden forbattras for att battre stodja bade patienter och deras familjer under den

svara tiden pa sjukhusen. (Jarvis, ym., 2023)

| en annan studie berattas om att varden av ett barn pa en pediatrisk intensivvardsavdel-
ning ar en valdigt utmanande och pafrestande upplevelse for familjer. Denna period av
kritisk vard kan paverka bade barnet och barnets foraldrar pa olika sétt och kan ha lang-
siktig paverkan pa familjens valmaende. For att forsta och kunna forbéattra varden for
barn och familjer som lever i sjukhusmiljon &r det viktigt att undersoka de behoven for-
aldrarna upplever under tiden barnet ar inskrivet pa sjukhus. Denna studie syftar till att
undersoka foraldrarnas upplevelser och behov under varden av deras barn pa barn inten-
siven hjalper att hitta nya I6sningar for att stoda familjer och férbattra varden for bar-
nen. (Fairfax & Brehaut, 2019)

Studien visade att foraldrar till barn pa intensivavdelningen kande en stor del olika
kéanslor och utmaningar under varden. Detta var kanslor allt fran radsla, oro till stress
och sorg, for sitt barn samt utmaningar relaterade till kommunikation med vardpersonal,
samarbete i beslut gallande barnets vard och hantering av stora kanslor. Trots alla utma-
ningar lyfte de fram ocksa betydelsen av att halla upp hopp for framtiden och fortroende
till varden och vardare. Baserat pa resultat foreslog studien att forbattringar i kommuni-
kation och stdd for foréldrar kan bidra till en minskad stress och forbéattrat fortroendet

av helheten av varden for bade barn och deras familjer. (Fairfax & Brehaut, 2019)

7.5 Stod vid langvarig skolfranvaro

Langtidssjuka barn ar oftare tvungna att vara franvarande fran skolan jamfort med sina
friska kamrater. Denna franvaro ar problematisk pa sa satt att utbildningen anda ar vik-
tig for barnets kognitiva utveckling. Dessutom ar skolnérvaro viktigt for dessa barn och
utvecklar det psykosociala valmaendet. Barn med kroniska sjukdomar stoter ofta pa
problem da de ska atervanda till skolan efter en lang tid borta. De kan vara radda for att
atervanda till skolan for att kamraterna kanske har missuppfattat sjukdomen och detta

kan ta valdigt hart pa barnets sjalvkansla. Ett satt att minska pa hindren och problemen
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da barnet ska atervanda till skolan &r att man ordnar hemundervisning sa att barnet har
mojlighet att utbildas under franvaroperioden. I en undersokning dar man undersokt hur
langtidssjuka barn och deras foraldrar uppfattat hemundervisningen har det kommit

fram att bade barnen och foraldrarna var positiva till idén. (Boonen & Petry, 2011)

Bade barnen och foraldrarna tyckte att da barnet skulle atervanda till skolan hade de
klarat av att vara pa ungefar samma niva som sina skolkamrater med hjalp av att fa
undervisning hemma. Vid utvarderingen av hemundervisningen sa ansag foraldrarna till
en stor del att hemundervisningen var en god idé och de hade en mycket positiv instéll-
ning till barnets fortsatta utbildning. Féraldrarna ansag att hemundervisningen bidrog
positivt till att halla kontakter med sina klasskamrater, bland annat genom att lararen ak-
tivt uppmuntrade till att halla kontakt mellan barnet och klasskamraterna. (Boonen &
Petry, 2011)

7.6 Barnets delaktighet i vardagen

Barn som har en langtidssjukdom kan oftast inte delta i vardagen pa samma sétt som
friska barn. Och detta galler bade vardagliga sysslor i hemmet som fritidsaktivite-
ter. (Nap-van der Vlist, 0.a., 2021)

Da barnet far sin diagnos upplever féraldrarna manga olika kanslor, sasom chock, miss-
tro, skuld och ilska. (Nuutila & Salantera, 2010) En kronisk sjukdom paverkar ofta
ocksa relationen mellan foraldern och barnet och 6kar barnets beroende av sina forald-
rar. Nar det kommer till barnets deltagande tycker foraldrarna att det viktigaste ar att
koncentrera sig pa barnets vélbefinnande, medan barnen sjélva vill ha en omfattande

delaktighet. I vissa fall kan dock bada dessa uppfyllas. (Nap-van der Vlist, 0.a., 2021)

En kronisk sjukdom satter sina spar i relationen mellan foraldrarna och barnet men in-
verkar ocksa pa barnets utveckling mot sjalvstandighet. Detta syns speciellt vid sjukdo-
mar som kraver mycket vard och barnet ar till stora delar beroende av sina foraldrar.
Barnets alder och nivan pa hens utveckling bor ocksa beaktas. Det har visat sig att det
oftare uppkommer konflikter mellan barn och foraldrar om vem som ska bestdamma ver

barnets delaktighet, speciellt om det ar fraga om &ldre barn. Darfor skulle det vara bra
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att fora en diskussion kring bade foraldrarnas och barnets asikter om barnets deltagande.
For att hjalpa foraldrarna och barnen att forsta varandra battre och hur de ska forhalla
sig till varandra skulle det vara bra att diskutera bada parters asikter om barnets delak-
tighet. En dylik diskussion borde vardpersonalen ta initiativ till i ett tidigt skede. (Nap-
van der Vlist, 0.a., 2021)

7.7 Barnens och familjens forhallande till vardpersonalen

Om kommunikationen mellan foraldrar och vardpersonal ar dalig medfor det frustration
och aventyrar ocksa fortroendet som foraldrarna har gentemot personalen. Om forald-
rarna ocksa behdver koordinera barnets alla vardbesok innebéar detta en stor borda for
dem. Det skulle underlatta for dem om denna roll kunna delas med nagon annan. (De-

voy, Swann, & Thompson, 2022)

Om kommunikationen med vardpersonalen fungerar pa ett bra satt sa bidrar det till att
foraldrarna kanner sig stéttade. Om den daremot inte fungerar bra nar det galler varden
av barnet kan det leda till ett bristande fortroende hos forédldrarna. Det ar viktigt att for-
aldrarna kanner sig horda for det mojliggor ett bra forhallande mellan dem och vardper-
sonalen och foraldrarna kan lita pa personalen och kénna att deras langtidssjuka barn far
en bra och individuell vard. (Devoy, Swann, & Thompson, 2022)

Nar forhallandet mellan barnet, familjen och vardpersonalen fungerar bra sa ger det
mycket till familjen medan ett icke-fungerande forhallande kan utgora ett hot mot famil-
jens valbefinnande. Det &r viktigt att vardpersonalen forstar upplevelserna i en familj
med ett langtidssjukt barn. (Nuutila & Salanterd, 2010)

Om foraldrarna upplever personalen som omtéanksam sa bidrar det till att ett fértroende
kan skapas. Detta fortroende bygger pa hur foraldrarna anser att varden av barnet skéts
och av hurudana attityder de beméts av hos personalen. Det kanns bra for foraldrarna da
vardpersonalen forhaller sig professionellt mot barnet. Nar foraldrarna tar 6ver varden
av sitt barn kanner de att de inte har tillrdckligt med kunskap och att deras energi inte

racker till. Nar barnet maste ges vard som orsakar smarta har foraldrarna svart att
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genomfora den. | sddana situationer &r det bra om foréaldrarna far ta kontakt med och fa
hjélp av vardpersonalen som &r insatta i barnets sjukdom. De kan ta kontakt nar det upp-
star ett problem eller om de vill veta ifall de har fattat ratt beslut i varden. (Nuutila &
Salanterd, 2010)

| det skedet nar foraldrarna vet hur de beharskar varden av barnet vill de géarna aven dis-
kutera olika fragor kring varden med personalen och hitta lésningar pa olika problem de
upplever i den dagliga varden. Har &r det ocksa viktigt att informationen gar at bada hal-
len. Handledningen av vardpersonalen blir betydligt enklare att ge om de kanner till hur
familjens liv ser ut och pa vilket sétt foraldrarna kan hantera varden av sitt barn. Ett 6m-
sesidigt fortroende ar av storsta vikt for att varden av barnet ska bli sa bra som majlig.
Foraldrarnas behov av information eller kontakt med vardpersonalen forsvinner inte
trots att den egna varden av barnet &r under kontroll. Om personalen som vardar barnet
ofta byts sa kan det leda till ett minskat fortroende da foraldrarna tycker att vardarna
inte kanner barnet tillrackligt bra. (Nuutila & Salanterd, 2010)

8 Diskussion

Hér diskuteras arbetets resultat ihop med bakgrunden, tidigare forskning och teoretiska

referensramen. Vi diskuterar ocksa valet av metod och en sammanfattande diskussion.

8.1 Diskussion kring bakgrund och teoretiska referensramen

Dé man far en langtidssjukdom sé innebér det en totalt ny situation som hela familjen
maste anpassa sig till. Det ar viktigt att bade det insjuknade barnet, féraldrarna och
eventuella syskon far viktig information om sjukdomen och da den ges behéver man
aven tanka pa barnens alder och utvecklingsniva. (Lastensuojeluliitto, 2023) Det vi fick
fram i var bakgrund ar att familjer star infor en chock och stor livsforandring da sitt
barn insjuknar. Men tyvarr nagra konkreta exempel pa vad man kunde géra for att
hjalpa dem framkom inte. Det vi tog upp i bakgrunden motsvarade ganska langt och

stodde det som framkom i resultat, d.v.s. kommunikationens betydelse i varden.
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Vi har anvént Family-Centered Care (FCC) som teoretisk referensram for att lyfta upp
hur viktigt det &r att hela familjen &r involverade i varden da ett barn insjuknar. FCC be-
tonar samarbete och att familjen ses som en del av vardteamet. Genom samarbete i var-
den och 6ppen kommunikation mellan vardpersonal och familj kan man skapa en posi-
tiv vardmiljo vilket ar avgorande for att stodja familjens behov och valmaende. (Kuo,
0.a., 2011) Var teoretiska referensram stodde ocksa resultatet med tanke pa att livet med
ett langtidssjukt barn paverkar hela familjen och darfor ar det viktigt att dven hela famil-

jen far stod och att familjen far vara involverad i varden.

Genom att forverkliga familjecentrerad vard i varden av langtidssjuka barn kan vardper-
sonal skapa en miljo dar fordldrarnas delaktighet och kunskap skulle lyftas upp (Kuo,
0.a., 2011).

8.2 Resultatdiskussion

I vart lardomsprov tar vi upp olika sidor av att hantera langtidssjukdom i familjen och
hur det paverkar hela familjen. Vi har kartlagt vilka svarigheter en langtidssjukdom kan
orsaka ett barn och dess familj, samt vilka utmaningar det finns gallande forhallandet

till vardpersonalen.

En av de framsta utmaningarna vi hittade var att foraldrar star infor en stor omstallning i
vardagen da ens barn far en langtidssjukdom. (Reeder & Morris, 2021). Detta kan vara
en chock och leda till kdnslor av ensamhet, rédsla och tvivel. (Nuutila & Salanterd,
2010). Foraldrarna och hela familjen maste anpassa sig till en ny vardag och lara sig att
l6sa bade praktiska och emotionella utmaningar som kan komma emot i den nya varda-
gen. Var studie visade att foraldrarna behover tillrackligt med tid och utrymme for att
acceptera diagnosen och fa tillrackligt med information fran vardpersonalen om sjukdo-

men, varden och framtiden. (Halsobyn, 2023)

Ibland kan det vara sa att foraldrarna och vardpersonalen koncentrerar sig for mycket pa
barnets diagnos. Foraldrarna kan t.ex. utga ifran att barnet inte klarar av vissa saker efter
diagnosen. Vardpersonalen kan a sin sida i sitt arbete inte alltid beakta vad foréaldrarna
kan tillfora i varden av barnet. (Reeder & Morris, 2021).
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| familjens forhallande till vardpersonalen betonas hur viktigt det ar att kommunikat-
ionen fungerar vél. Det poangteras ocksa hur viktigt det ar att foraldrarna kanner att
vardpersonalen lyssnar pa dem. (Devoy, Swann, & Thompson, 2022) Detta anser vi &r

nagot man ska efterstrava.

Det &r ocksa viktigt att lyfta upp behovet av stod for foraldrarna, for att hantera de ut-
maningar som uppkommer med att ha ett langtidssjukt barn. Detta stod kan komma fran
olika hall; vardpersonal, familj och vanner samt stédorganisationer och andra foraldrar
och familjer som &r i liknande situationer. (Devoy, Swann, & Thompson, 2022) Om
vardpersonalen ar omtanksam och professionell i sitt arbete sa okar foraldrarnas fortro-
ende for personalen. (Nuutila & Salantera, 2010) Vi tror ocksa pa att stod och fortro-

ende hos bada parter ar en viktig del av barnets vard.

8.3 Metoddiskussion

Vi har gjort en litteraturstudie i vart arbete och vi anvande oss av scoping review som
var metod. En fordel med scoping review ar hur flexibelt det gjorde var kartlaggning.
Metoden gjorde det majligt for oss att inkludera bade kvalitativa och kvantitativa stu-
dier samt studier med olika forskningsmetoder. Detta gjorde det mojligt for oss att sam-
manstalla en omfattande dversikt dver den forskning som fanns om amnet och hitta

mojliga forbattrings- och forskningsbehov.

En av de utmaningar som vi stétte pa under processen av att skriva med scoping review
som metod var den stora mangden litteratur som finns tillganglig inom @&mnet. Att hitta
relevanta studier och hantera den stora mangden material krdvde noggrannhet och kri-

tisk genomgang av materialen.

Vi valde att anvanda inklusions- och exklusionskriterier for att begransa oss inom &m-
net. Det forsta vi kom fram till var att allt skulle vara gratis, for att det inte skulle med-
fora nagra kostnader och detta uppfyllde vi. Vi valde att anvanda material pa sprak vi
beharskar och detta forverkligade vi ocksa. Daremot var de flesta artiklar vi valde ut
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skrivna pa engelska vilket gjorde att lasningen blev langsammare och det var ibland
svart att forsta inneborden i hela texten. Att soka upp vad olika begrepp och ord betyder
pa svenska var ocksa tidskravande. Gallande aktualiteten hade vi som mal att ha sa nya
artiklar som majligt, men max 15 ar gamla. Detta uppfyllde vi inte till fullo, da vi har en
artikel fran 2004 men vi upplevde &anda att det var relevant information till var studie

och valde darfor att ta med den &nda.

Skribenterna anser nu i efterhand att det skulle ha varit trevligt och larorikt ifall vi
skulle ha fatt traffa och intervjua familjer med ett langtidssjukt barn. Da skulle vi dven
fatt fram mer om hur barnet sjalv upplever situationen och vad hen énskar mer av. Att
fa intervjua skulle ocksa vara mer personligt och vi skulle ha kunnat fraga mer specifika

fragor som intresserade 0ss.

| ett skede hade vi som plan att ocksa anvanda natforum som en metod, sa vi skulle fa
svar pa vara fragor, men i slutdandan sa kom vi fram till att det kan bli lite rérigt med
olika metoder sa vi bestamde oss for att endast anvanda vetenskapliga artiklar i resulta-
tet. Nackdelen med endast vetenskapliga artiklar blev da i stallet att vi inte kunde hitta
svar pa exakt allt vi funderade kring. Vi tyckte att det var svart att hitta artiklar som var
skrivna utifran barnets synvinkel och som tog upp barnets upplevelser och tankar. Artik-
larna var mer skrivna ur familjens perspektiv vilket gjorde att vi inte fick svar pa fragan
om vilka svarigheter barnen sjalva anser sig ha i sin vardag. Férdelen med vetenskap-
liga artiklar ar dock att det finns mycket material. Det tar dnda tid att hitta ratta kallor

och sadant som svarar pa vara fragestallningar sa ett bra tdlamod har behdvts.

8.4 Slutdiskussion

| resultatet i vart arbete har vi kommit fram till att manga familjer upplever relativt
samma saker. Lagger man ihop artiklarna sa kan vi pavisa att familjerna behéver
mycket stod fran vardaren, vanner, familjer i samma situation samt sjalvklart den egna

familjen.

Gallande tillforlitligheten i var forskning maste vi anda erkanna att den kan ha paverkats

av den stora mangden material som fanns kring &mnet, vilket gor att relevanta artiklar
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troligen fallit bort. Eftersom artiklarna i vart arbete kommer fran olika lander sa ar det

naturligt att det ocksa kan forekomma kulturskillnader inom amnet vi skrivit om.

Ser vi tillbaka pa vart upplagg sa har vart arbete flutit pa ganska bra. Vi gjorde upp en
plan och kom i gang snabbt. Hade vi nagra fragetecken tog vi en paus pa nagra dagar
och forsokte knacka noten. Under dessa veckor har vi atminstone en gang per vecka haft
ett teams-mote och gatt igenom vad vi ska tanka pa och hur vart arbete framskrider,
samt alltid forsokt skriva pa egen hand till foljande traff. Tillsammans har vi gett

varandra stod och svar pa funderingar, sa det har hallit motivationen uppe.

Nu i efterhand mérkte vi att vi inte fatt riktigt lika mycket fakta om barnens erfarenheter
och upplevelser som vi hade dnskat da vi borjade med arbetet. Det var svart att hitta
forskning som belyste barnets synvinkel och behov. Men vi har lart oss manga nya sa-
ker om @mnet och upplever att arbetet har varit givande. Denna studie har lett oss till
nya kunskaper inom omradet och det kommer nu att kannas lattare i framtiden att skéta
barn och familjer med en sjukdom i familjen. Trots att vi inte denna gang fick reda pa
hur barnen sjélva upplever detta sa raknar vi med att det kommer med aren och vi har
nagot att fundera pa framdéver. Vem vet - en dag sa forskar kanske nagon av oss djupare

i detta @mne igen.

Sammanfattningsvis visar var studie att det ar viktigt att stoda hela familjen. Hela famil-
jen star for en stor forandring och de behdver mycket information men ocksa tid och
stod for att inte kianna sig ensamma och isolerade. Resultaten fran var undersokning
kommer forhoppningsvis att bidra till en battre forstaelse for behoven hos familjer med
langtidssjuka barn och att de kan anvandas for att forbattra varden och stodet som er-

bjuds till dessa familjer i framtiden.
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