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SAMMANFATTNING
Bakgrund: Barn har samma rattigheter som vuxna i varden och studier visar att sjuka barn

vill vara delaktiga i sin vard. De barn som &r kritiskt sjuka &r utsatta och sjukskéterskan pa
barnintensiven har ett stort ansvar att beméta barnets omvardnadsbehov. Det ar tidigare
outforskat hur sjukskoterskans omvardnad pa en barnintensivvardsavdelning (BIVA) kan
mojliggora kritiskt sjuka barns delaktighet. Syfte: Att belysa vad som mdojliggor kritiskt sjuka
barns delaktighet genom sjukskéterskans omvardnad pa BIVA. Metod: Studien genomfordes
med induktiv kvalitativ ansats. Genom riktat urval inkluderades atta sjukskoterskor pa en
BIVA i Sverige. Datainsamlingen skedde genom observationer och intervjuer och analysen av
observationsanteckningarna genomfordes med innehallsanalys. Resultat: For att mojliggora
delaktighet tog sjukskdterskan ett stort ansvar runt barnet genom att observera behov, anpassa
varden, skydda barnets integritet och gora den medicinska och omvardnadsmassiga varden
hanterbar. Ett samspel uppstod genom att bjuda in foraldern, genom att tolka och svara pa
barnets kommunikation och genom direkt interaktion och samspel med barnet. Resultatet
redovisades i tva teman och atta underteman. Slutsats: Resultatet visade att sjukskoterskan pa
BIVA pa flera satt kan majliggora kritiskt sjuka barns delaktighet dven om fokus ar
medicintekniskt och arbetssituationen pressad. Med sma och sévda barn var det svarare. Det
behovs en medvetenhet och en strategi om hur delaktighet kan etableras och stérkas i olika
aldrar och tillstand pa BIVA. Forslag pa fortsatt forskning: De manga hinder for
patientdelaktighet som finns inom barnintensivvard behéver identifieras. Vidare forskning
behdéver undersdka barns delaktighet pa BIVA fran olika perspektiv och med olika metoder.

Nyckelord: barnintensivvardsavdelning, delaktighet, kritiskt sjuka barn, omvardnad,
personcentrerad vard
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ABSTRACT
Background: Children have the same rights as adults and research shows that sick children

want to participate in their own care. Children who are critically ill are vulnerable and the
nurse has a big responsibility to meet the child’s needs. There are no previous studies on how
nursing care can make possible child’s participation in a pediatric intensive care unit (PICU).
Aim: To illuminate what could make possible critically ill children’s participation through the
nursing care at PICU. Method: The study was done using a qualitative approach. Eight nurses
at a PICU in Sweden were included through purposive sampling and the data collection was
done through observations and interviews. The data from the observations were analyzed
through content analysis. Results: To make possible participation the nurse took a great
responsibility for the child’s care by observing its needs, by accommodating the care, by
protecting the child’s integrity, and by making the medical and nursing care manageable for
the child. Interaction was possible by the nurse when engaging the parents to enhance the
child’s sense of safety, by interpreting and responding to the child’s communication and
through interacting with the child. The results were presented in two main themes and eight
sub-themes. Conclusion: The result shows that the nurse at PICU in many ways can make
possible the children’s participation even though the focus is on medico-technical aspects and
the working condition is stressful. But it is more difficult with small and sedated children.
There is an urgent need for strategies and awareness about how participation could be
enhanced and established in different ages and conditions at PICU. Suggestions for further
research: The many obstacles to enhance patient participation in PICU need to be identified
and clarified. Further research need to examine children’s participation in PICU from

different perspectives with different designs.

Key words: critically ill children, nursing care, participation,

pediatric intensive care unit, person-centered care
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INLEDNING
Forfattaren till det har examensarbetet har i flera ar arbetat med sjuka barn pa sjukhus och har

manga ganger upplevt barns utsatthet inom varden. Det finns ett underlage relaterat till alder
och utvecklingsniva om man jamfor med vuxna patienter. Nu under utbildningen till
specialistsjukskoterska inom intensivvard har denna kansla forstarkts da arbetssituationen och
intensivvardsmiljon annu mindre tar hansyn till barnets behov. Barn som &r sjuka vill vara
delaktiga i sin vard. De har ratt till information och att ge sitt samtycke nar det & mojligt och
de omfattas av samma regelverk som vuxna. Sjukskéterskans arbetssituation pa (BIVA) ar
stressig, medicintekniskt krdvande och &ven foraldraorienterad enligt tidigare studier, vilket
innebér att barnets behov riskerar att bli forbisedda. Sjukskdterskan har enligt lag och
kompetensbeskrivning skyldighet och ett stort ansvar att méta barnet som en person, se
individuella behov och majliggora barnets delaktighet genom sin omvardnad pa BIVA.

Det saknas studier om hur barns delaktighet framtréder och kan etableras inom
barnintensivvard. Darfor ar det av stort intresse att studera vad barnets delaktighet innebar och
hur den kan se ut genom sjukskéterskans omvardnad pa BIVA.

| det har arbetet kommer specialissjukskéterska inom intensivvard bendmnas sjukskéterska.
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BAKGRUND
Ett barn ar enligt barnkonventionen: FN:s konvention om barnets rattigheter, (2009) en

manniska under 18 ar som enligt artikel 12-15 har rétt till delaktighet, inflytande,
sjalvbestdmmande och som ska kunna forvénta sig att barnkonventionen ligger till grund for
allt omvardnadsarbete (Hallstrom & Lindberg, 2015). Historiskt sett har barnet och
framforallt flickor haft Iag status och litet inflytande i samhéllet och detta synsatt lever kvar i
vissa kulturer. Da bemétandet av barn inom hélso-och sjukvarden paverkas av den stéllning
barnet har i samhéllet kan detta fortfarande begrénsa barnets delaktighet och
medbestammande i varden (Hallstrém, 2015). | Sverige omfattas barn liksom vuxna av halso-
och sjukvardslagen, HSL (SFS 1982:763), patientsakerhetslagen, PSL (SFS 2010:659) samt
patientlagen, PL(SFS 2014:821), dar den senare nu ytterligare starker patientens stéllning
genom att betona patientens integritet, sjalvbestimmande och delaktighet.

Det vardas 95000 barn varje ar pa svenska sjukhus, varav de flesta ar 0-4 ar. De barn som ar
kritiskt sjuka med manifest eller hotande svikt i ett eller flera organ vardas inom
intensivvarden (Andersson, 2015). | Sverige finns det drygt 4000 pediatriska (alder 0-18 ar)
intensivvardstillfallen/ & som &r férdelade mellan BIVA och allmén intensivvardsavdelning
(IVA) avsedd for vuxna. Av dessa pediatriska intensivvardstillfallen sker 60% pa allman-1VA
enligt Svensk forening for barnanestesi och barnintensivvard (SFBaBi, 2013), dér det inte &r
sjalvklart att barnen mater sjukvardspersonal med barnkompetens. Barnanpassad miljo och
barnkompetens ar sérskilt viktigt att beakta eftersom barn ar méanniskor i utveckling och deras
formaga att tolka omgivningen beror pa alder och mognadsgrad. Det kravs specifik kunskap
om hur barn i olika aldrar, med olika mognadsgrad, ska bemoétas, hur man kommunicerar,
informerar och forbereder barn infor olika procedurer (Ygge, 2015). En av anledningarna till
att svenska barn i storre utstrackning an andra europeiska barn vardas inom intensivvard for
vuxna kan vara att det endast finns fyra BIVA i Sverige: Lund, Stockholm, Goéteborg och en
mindre avdelning i Uppsala. | andra europeiska lander sa som Nederléanderna, Storbritannien,
Schweiz och Danmark vardas de flesta kritiskt sjuka barn under 16 ar pa specialiserade centra
(SFBaBi, 2013).
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Intensivvardsmiljo

Inom intensivvard kan patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet innebéra en
speciell utmaning. Price (2013) visar att inom intensivvard ar vardpersonalens fokus att radda
liv och fysisk stabilisera patienten. Det ar en balansgang mellan att jobba for patientens
fysiska aterhdamtning och att mota behovet av psykologiskt och socialt stod. Det tekniska tar

mycket fokus, speciellt om apparaterna kranglar.

Barnintensivvardens arbetskultur och fysiska miljo ar en utmaning om patientens stallning ska
stérkas. Bailey & Timmons (2005) beskriver att miljon riskerar vara traumatiserande for barn
da de utsétts for larmande monitorer, ventilatorer och intravendsa pumpar. De vardas i stark
belysning av frammande manniskor och med andra sjuka barn. Enligt Rennick, Johnston,
Dougherty, Platt & Richie (2002) exponeras Kritiskt sjuka barn pa BIVA for fler smartsamma
och traumatiska medicinska procedurer jamfort med barn pa vardavdelning. Frazier, Frazier &
Warren (2010) menar att miljon inom barnintensivvard &r stressig, procedurrelaterad, stokig
och med standig brist pa personal. Macdonald, Liben & Carnevale (2012) fann en oroande
spanning mellan familjemedlemmar och vardpersonal orsakade av att det var mycket regler
och restriktioner for foraldrarna nar de var hos sitt sjuka barn och deras roller forandrades fran
barn- foralder till patient-besokare. Personalen daremot fikade, pratade om privata saker och
skrattade hogljutt i samma rum som det Kkritiskt sjuka barnet befann sig. Enligt Carnevale &
Gaudreault (2013) visar kritiskt sjuka barns egna erfarenheter att foraldrarnas narvaro ar den
viktigaste faktorn for barnets vélbefinnande nér de vardas pa BIVA. Barnen uttryckte dven att
sjukskoterskans narvaro kunde upplevas som positiv och trygg samt ersétta foralder nar den
var franvarande. Men sjukskoterskan kunde dven upplevas som en kélla till obehag vid olika
omvardnadsinterventioner. Enligt Graham, Permstein & Curley, 2009 upplever daremot
foraldrar till barn med svarare funktionsnedsattning att nar deras barn vardas pa
barnintensiven underskattar sjukskaterskor och lakare barnets funktionsniva samt kognitiva
forstaelse, vilket far negativa féljder for barnet vid interaktionen bedside. Detta &r
bekymmersamt eftersom denna grupp av barn aterkommande vardas inom intensivvard och
behover ett langsiktigt personcentrerat vardperspektiv. En svensk studie (Mattsson, Forsner,
Castren & Arman, 2013) lyfter fram komplexiteten i arbetssituationen inom
barnintensivvarden. De visar hur tre omraden dominerar sjukskoterskans omvardnad:
medicinorienterad, foraldraorienterad och foljsamt orienterad omvardnad. Nar den

medicinorienterade och foraldraorienterade omvardanden tillats dominera blev barnets behov
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inte bemott eller tillgodosett. De bradskande uppgifter som uppstar pa en
barnintensivvardsavdelning tillats att fragmentera omvardanden och pa sa satt férsvann den
roda omvardnadstraden. Nar daremot den foljsamt orienterade omvardnaden dominerade
riktades varden till barnet som person och manniska. Barnet stod da i framsta rummet dven
nar medicinska uppgifter eller procedurer genomfordes eftersom de organiserades i harmoni

med barnets behov. Bade barnet och familjen var da i fokus for omvardnaden.

Personcentrerad vard

Som tidigare beskrivits ger en foljsamt orienterad omvardnad en god forutsattning for att mota
barnet som person och manniska inom barnintensivvarden. Att ha en holistisk syn pa
manniskan innebar enligt Benner & Wrubel (1989) att kropp och sjal/psyke inte delas upp.
Den manniska man vardar definieras genom begreppet person och denna person kan inte
forstas om den betraktas som ett objekt. Daremot &r alltid en person i en situation, vilket
paverkar personen (a.a.). Enligt kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska med
inriktning mot intensivvard ska sjukskoterskan verka for en personcentrerad vard och arbetet
ska priglas av ett holistiskt och etiskt forhdllningssatt. Sjukskoterskan ska kunna “visa respekt
for patientens integritet och vérdighet och verka for den enskilde individens rétt till
sjalvbestimmande” (Aniva, 2016). FOr att lyfta fram patienten som person har Svensk
sjukskoterskeforening (SSF, 2010) valt att betona personcentrerad vard som en av sex
karnkompetenser. Personcentrerad vard kan sammanfattas pa foljande vis: “att utga fran
patienten som person, att planera och genomféra samordnad vard utifran personens
individuella behov, varderingar, férvantningar och forestéliningar, med bevarande av
personens integritet och vardighet” (SSF, 2010; Edberg et al., 2013). En dversiktsstudie av
Olsson, Jakobsson, Swedberg & Ekman (2012) visade att personcentrerad vard som
intervention gav forbattrade resultat avseende patientens vélbefinnande, vardkvalitet,

patienttillfredsstallelse, vardtid och vardkostnader.

Inom barnsjukvarden anvands begreppet barncentrerad vard i stallet for personcentrerad vard i
syfte att lyfta fram att det &r barnet och dess bésta som ar det centrala i varden (Hallstrom,
2015). Det innebér att barn sa langt det ar mojligt skall vardas pa barnklinik dar miljon ar
utformad efter barnets och familjens behov samt déar vardpersonalen har barnspecifik
kompetens (Ygge, 2015). Detta har lyckats genomféras i England dér man i stravat efter att

anpassa intensivvardsmiljon efter barnets och familjens behov, och infort sa kallad
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familjecentrerad vard. Det har bland annat inneburit att féraldrarna har en sovplats bredvid
barnet (Frazier et.al., 2010). Liknande utveckling finns inte i Sverige, barn vardas fortfarande
pa avdelningar for vuxna och de befintliga BIVA ér inte till fullo utformade efter barnets
behov da det exempelvis inte finns plats for foraldrarna bredvid sina barn (Ygge, 2015). Att
som foralder ha en sdngplats bredvid barnet kan vara det som &r skillnaden mellan att
betraktas som en i teamet jamfort med att bli betraktad som en besokare (Frazier et al., 2010).
Det har uppmérksammats att det finns en skillnad mellan begreppen “ett barnperspektiv’” och
“ett barns perspektiv”. Att bemota barn med ett barns perspektiv innebar att efterfraga barnets
egna asikter, inte genom foraldrarna som ombud, och att ta hansyn till bade den vuxnas
barnperspektiv och barnets eget perspektiv, vilket da innebar en sann barncentrerad vard
enligt Soderbéck, Coyne & Harder (2011).

Samtycke

Att bedriva en barncentrerad vard innebér att barnen ska kunna ge sitt samtycke i sa stor
utstrackning som majligt. Definition av samtycke enligt Socialstyrelsens termbank: “frivillig,
sarskild och otvetydig viljeyttring genom vilken en person som tillfragats om nagot, efter att
ha fatt information, godtar det fragan géller.” | PL(SFS 2014:821, kap. 4, 2 8) bestammelser
om samtycke beskrivs att halso- och sjukvard inte far ges utan patientens samtycke.
Samtyckesbeslut definieras enligt Socialstyrelsens termbank:” tillfragad persons beslut om att
lamna eller inte lamna samtycke” (Socialstyrelsens termbank). Innan samtycke inhdmtas ska
patienten ha fatt individanpassad information PL(SFS 2014:821, kap. 3, 18). Nér patienten ar
ett barn ska barnets installning till den aktuella varden eller behandlingen klarlaggas (PL SFS
2014:821, kap. 4, 3 8). Enligt foraldrabalken (SFS 1949: 381, kap. 6, 118) har
vardnadshavarna rétt att samtycka at sitt barn men i vissa fall kan underariga patienter anses

beslutkompetenta i frdgor som ror hélso-och sjukvard (118).

Barns sjalvbestammande kan handla om att vara delaktig i medicinska beslut, att samtycka till
eller ha ratt att saga nej till vard eller behandling. Den 6kade medbestimmanderéatten ska ske i
takt med barnets stigande alder och innebar ofta att samtycke kravs fran bade barn och
vardnadshavare. Dock har barns ratt till halso-och sjukvard alltid foretrade framfor
vardnadshavares eventuella nekande. Innan barnet tillats vara fullt delaktiga i medicinska
beslut sker en individuell mognadsbeddémning om barnet kan tillgodogora sig relevant

information och dverblicka konsekvenserna av sitt beslut. Det &r den som ar ansvarig for
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varden som bedomer patientens mognadsgrad och beslutkompetens (Socialstyrelsen, 2015).
Detta kan vara problematiskt i en barnintensivvardskontext om de som ska bedoma inte har
tillracklig kunskap om barns mognad eller hur kritisk sjukdom kan paverka barnets mojlighet
att Overblicka konsekvenser av sitt beslut.

Delaktighet

Genom sitt samtycke kan barnet pa nagot satt betraktas som delaktig i sin sjukvard enligt
Frank, (2010) som lyfter fram att inneborden av delaktighet kan forstas som “inblandad”,
“invecklad”, “engagerad” och ”invigd”. Patientdelaktighet beskrevs redan 1978 (World
Health Organisation [WHO], 1978) och har sedan studerats fran vardares perspektiv i olika
miljoer och ur patientperspektiv (Frank, 2010). | Sverige regleras delaktighet i PL(SFS
2014:821, kap. 5, 18) bestammelser som anger att halso- och sjukvarden sa langt som majligt
ska utformas och genomforas i samrad med patienten. Vidare star det i lagen att patientens
medverkan ska utga fran patientens 6nskemal och individuella forutsattningar. Patientens
narstaende ska ges mojlighet att medverka vid utformningen och genomférandet av varden
(Socialstyrelsen, 2015). Omvardnadsmassigt kan enligt Sahlsten, Larsson, Sjostrom & Plos,
(2008) patientdelaktighet definieras som att patient och sjukskoterska har en relation dar
sjukskaterskan avstar makt och kontroll, dar kunskap och meningsfull information delas och
dar ett aktivt gemensamt engagemang i intellektuella och fysiska aktiviteter &r en
forutsdttning. Cahill (1996) menar att innebdrden av delaktighet kan vara medverkan,
involvering och samarbete. Dock kan avsaknad av strategier for att framja delaktighet
innebdra att delaktighet inte etableras (Frank, 2010). Delaktigheten tydliggors enligt Frank
(2010) och Mattsson et al. (2013) néar det finns kontakt mellan patient och vardare samt

mojlighet for samspel foreligger.

En forutsattning for delaktighet tycks vara att patienten ar utgangspunkten for omvardanden.
Barn vill ocksa, pa nagon niva, bli involverade i sin egen vard vilket Dixon-Woods, Anwar,
Young & Brooke, 2002; Kelsey, Abelson-Mitchell & Skirton, 2007 visade nér de fann att
barnen blev mindre oroliga/radda och kénde sig uppskattade, sedda” om de blev involverade
i sin egen vard och behandling. Barnen blev arga och upprorda om de inte tillfragades
(Young, Dixon-Woods, Windridge & Heney, 2003; Coyne 2006; Kelsey et al., 2007). Barn
har aven verbalt uttryckt behov av att delta i kommunikation och bli mera involverad i beslut
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(Bjork, Nordstrom & Hallstrém, 2006; Lambert, Glacken & McCarron, 2008). | studien av
Bjork et al. (2006) uttrycktes delaktighet genom aktivt deltagande, barnen deltog aktivt eller

tittade aktivt under proceduren. De barn som verbalt kunde utrycka sig ville bli involverade i
beslut, hjalpa sjukskoterskorna och forklara att de visste vad som skulle handa eller fraga
varfor saker skulle handa. Nar barnen deltog i varden underlattade de proceduren genom att
samarbeta och hjalpa vardpersonalen. Barnen fragade efter information eller stannade i
rummet dar samtalet 4gde rum och tittade i smyg pa de samtalande personerna. Ett annat sétt
att visa sig delaktiga var att protestera. Barnen visade tydligt att de inte ville delta genom ord,
grat, klagande, skrik, genom att skaka pa huvudet eller forsoka fly. | studien framkom ocksa

behovet av att ha en forélder néra sig (a.a).
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PROBLEMFORMULERING
Historiskt sett har barn haft 1ag status i samhéllet och inom hélso- och sjukvarden. Ett kritiskt

sjukt barn som vardas pa en intensivvardsavdelning kan vara en av de mest utsatta och sarbara
patienterna inom sjukvarden da barn inte &r fullt utvecklade kognitivt eller kansloméssigt och
intensivvardsmiljon kan vara svar for barnet att hantera. Utdver det ar deras storsta trygghet-
foraldern, inte alltid vid deras sida. De senaste aren har barns stallning i varden starkts och
studier visar att barn vill vara delaktiga i sin vard. Men inom barnintensivvard ar barnen
kritiskt sjuka och orkar inte eller kan inte verbalt visa sin delaktighet eller forstaelse for vad
som hénder och ska handa. De kan inte pa ett verbalt satt formedla sin 6nskan om hur de vill
ha det, hur de vill ligga, vila, trostas med mera. Men det &r av stor vikt att barn som befinner
sig inom barnintensivvard bereds mojlighet att vara delaktiga i sin vard som forsta person, sa
langt det & mojligt. Det finns idag en kunskapslucka om hur delaktighet pa BIVA visar sig
och majliggors. Tidigare forskning har fokuserat pa foraldrars upplevelser och behov av
bemdtande samt delaktighet nar deras barn vardas inom intensivvard. Den har studien vill
lyfta fram barnets delaktighet, hur den kan framjas och visa sig genom sjukskdoterskans
omvardnad pa BIVA.

SYFTE
Syftet var att belysa vad som mojliggor kritiskt sjuka barns delaktighet genom

sjukskaterskans omvardnad pa BIVA.
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METOD

Design
Studien genomfordes med en induktiv kvalitativ ansats. Eftersom det inte tidigare har gjorts

nagra studier om barns delaktighet inom intensivvard valdes ett 6ppet och utforskande
angreppssétt. Eftersom syftet med studien &r att observera och studera ett specifikt fenomen sa
forutsattningslost som mojligt bedomdes en induktiv ansats vara lamplig som metod (Priebe
& Landstrom, 2012). Detta for att kunna forsta varlden, utveckla mening ur erfarenheter och
avsloja den levda varlden (Kvale & Brinkmann, 2014).

Urval
Genom ett riktat urval tillfragades sjukskoterskor verksamma under vecka 7-10- 2016 pa en

barnintensivvardsavdelning vid ett storre sjukhus i Sverige om att delta i studien. Malet var att
inkludera 8-10 sjukskoterskor med varierande bakgrund utifran, utbildning, yrkeserfarenhet,
alder samt kon. Detta for att mojliggdra bredd, djup och variation i materialet vilket var
onskvart i foreliggande studie. | denna studie som har en kvalitativ ansatts styrdes inte urvalet
av att vara generaliserbart i stallet eftersoktes kvalitet och variation. Urvalet styrdes av fragan:
vilka informanter kan maximera forstaelsen for fenomenet som studeras (Polit & Beck, 2004).

Efter projektplanens godkannande informerades verksamhetschefen for samtycke av
genomforandet (bilaga 1). Darefter informerades personalen om studien pa ett personalmote
samt genom att skriftlig information delades ut i sjukskoterskornas postfack. Sjukskoterskor
som inte var i tjanst eller handledde studenter under den aktuella perioden exkluderades.
Schemat for sjukskoterskorna de aktuella datainsamlingsveckorna styrde vilka sjukskoterskor
som var mojliga att rekrytera till studien. En sjukskoterska anmalde sig frivilligt de évriga
tillfrdgades veckan innan observationerna och de férdjupande intervjuerna pabdrjades. Atta
sjukskoterskor inkluderades efter lamnande av informerat samtycke (bilaga 2). Informanterna
var sex kvinnor och tvé man. Aldern varierade mellan 29-62 &r. Informanterna hade arbetat pa

den aktuella avdelningen mellan 1-9 ar.

Datainsamlingsmetod
Datainsamling skedde genom observationer och intervjuer och de genomfordes av forfattaren

sjalv. Observationerna var grunden till datainsamlingen och intervjuerna hade som syfte att

fordjupa, bekrafta eller forkasta innebdrden av observationerna i enlighet med Benner, Tanner
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och Chesla (2009) som framhaller att genom att observera sjukskaéterskan i sitt kliniska arbete
fortydligas de beteenden och handlingar som sjukskdterskan sedan kan utveckla en djupare
beskrivning av. Sjukskéterskans arbete i sin vana arbetsmiljé kan vara sa sjalvklart och
forgivettagen for henne sjélv att hon inte & medveten om sina beteenden och handlingar. Men
for observatoren framstar de som tydliga och aterkopplas till informanten under intervjun som

da kan beréatta om sina tankar om den tidigare situationen.

For att sakerstalla syftet och fa en fordjupning av fenomenet utformades en intervjuguide med
semistrukturerade fragor (bilaga 3). Intervjuguiden utformades med inspiration av Benner et
al. (2009) samt Brykczynski & Benner (2010). Forst genomfordes en pilotobservation/
intervju med en tillfragad sjukskoterska. Detta eftersom observatéren/intervjuaren inte hade
nagon vana vid metoden samt for utvardering av intervjuguiden. Inga andringar behovde
goras i intervjuguiden. Observationen beddmdes sedan innehalla sa varierad data att den
inkluderades i studien.

Informanterna observerades i den for dagen tilldelade patientsalen som de var placerade i. Det
vardades en till tva patienter i salen och pa den aktuella avdelningen vardades barn inom
specialiteterna medicin, trauma, kirurgi, neurokirurgi, kardiologi, i aldrarna nyfodd till 18 ar.
Observationerna varade mellan tre-fem timmar per gang och tidpunkten for observationerna
var formiddagspass. Kvéllspass och nattpass undveks da det var svart for berord informant av
bemanningsskal att ga ifran avdelningen och genomfora en intervju. Fokus for
observationerna var att notera handlingar och samtal i de sammanhang som férekom som
kunde tankas svara pa syftet. Noteringarna gjordes pa ett observationsprotokoll dar tidpunkt,
héndelse, kommunikation, sammanhang och observattrens egna reflektioner noterades i
kronologisk ordning. Observatdren hade en passiv observerande roll. Intervjun genomfordes
efter observationen nar informanten hade rapporterat 6ver patienten till
eftermiddagssjukskoterskan. Observationsprotokollet samt den semistrukturerade
intervjuguiden lag till grund for intervjuerna och intervjun skedde i ett enskilt rum utanfor
avdelningen, for att informanten skulle kunna slappna av och inte riskeras bli stérd. En
informant intervjuades dagen efter observationen pa grund av hog arbetsbelastning. Den
intervjun skedde da i en tom patientsal pa avdelningen av bemannings skél. Intervjuerna
varade mellan 16-39 minuter. Efter intervjun tillfragades informanten om hen hade nagot att
tilldgga. Dérefter avslutades intervjun.
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Dataanalys
En kvalitativ induktiv innehallsanalys valdes. Innehallsanalysen av

observationsanteckningarna foljde beskrivningen av Graneheim och Lundman (2004). Ingen
enskild analys av de transkriberade intervjutexterna gjordes, de anvandes for att spegla och
fordjupa innehallet i de underteman som togs fram fran observationerna. Valet av analysmetod
har styrts av studiens syfte samt att det var ett forhallandevis outforskat fenomen inom den
kliniska kontexten som skulle studeras, dess variation i den kliniska kontexten eftersoktes.
Induktiv innehallsanalys kan anvandas nar det saknas tidigare studier eller nar fenomenet
delvis &r studerat (Elo & Kyngas, 2008). Vidare skriver Danielson (2012) att innehallsanalys
ar lampligt vid analys av omfattande textmateriel vilket genereras vid observationer. Genom
innehallsanalys kan innehallet beskrivas men Danielsson (2012) framhaller att forskaren
redovisar stegen i analysen tydligt for att metoden ska ha hog tillforlitlighet (Danielson,
2012). Vilket gors nedan. De atta observationstexterna och de inspelade intervjuerna
transkriberades ordagrant. Intervjutexterna kontrollerades mot ljudfilerna.

Innehallsanalysen av observationsanteckningarna genomfordes i féljande steg enligt
Graneheim och Lundman (2004). 1. Observationsanteckningarna lastes igenom flera ganger
for att fa en kansla av helheten. 2. Observationsanteckningarna fran varje observation delades
upp i meningsenheter som var relaterat till syftet. Dessa meningsenheter kondenserades till en
beskrivning som lag nara texten- det manifesta innehallet. Det gjordes ingen latent tolkning av
meningsenheterna pa grund av tidsbrist inom ramen for detta arbete 3. De kondenserade
meningsenheterna betraktades som en helhet och lastes igenom flera ganger. Skillnader och
likheter beaktades. Forfattaren reflekterade dver innehallet och forsokte ta hansyn till hela
sammanhanget i texten. 4. Dérefter gjordes en abstraktion till underteman som sammanfattade
de kondenserade meningsenheternas betydelse. Intervjutexterna anvandes for att fordjupa
innebdrden av de underteman som framkommit. Det var hela tiden de analyserade
observationstexterna som lag i forgrunden vid analysarbetet, de relaterade intervjutexterna lag
i bakgrunden av analysen och beskrev hur sjukskoterskorna tankte samt reflekterade om de

aktuella handelserna.5. Teman skapades genom de fenomen som undertemana representerade.

Redovisning av analysprocessen visas pa foljande sidor (tabell 1.).
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Tabell 1 - Exempel pa analysprocess. Forkortningar: sjukskoterska (ssk), underskoterska

(usk).

Meningsbarande enhet

Kondenserad

meningsbarande enhet

Undertema

Tema

Ssk bojer sig fram och tittar pa
barnet (nr.4)

Tittar

Observerar behov

Ssk tittar pa overvakningsskapet
och pa barnet nar hon ger

smartstillande langsamt (nr.8)

Observerar reaktion

Barnet , intuberad, sederad ,
inga foraldrar dér.
Undersokningspersonal kopplar
utrustning pa sévda barnet.
Staller fragor till Ssk om
patienten.
Undersokningspersonal
smartstimulerar barnet (genom
att nypa patienten i fingret) och
filma reaktion. Ssk sager till att
de maste forbereda patienten
innan de gor smartstimuleringen
eftersom han &r ganska vaken.
Undersokningspersonal ropar
patientens namn for att fa
reaktion. Ssk observerar vad de

gor. (nr.2).

Vakar éver barnet och

forsoker skydda barnet

Skyddar

Barnet, mycket
syrgaskravande, intuberad,
respiratorvard, latt sedering,.
Ronden &r ej pa salen eftersom
sjukkdterskan séger att
patienten behdver foréldrarna

hos sig (nr.5).

Tolkar barnets behov och

anpassar

Anpassar efter barnets

behov

Ssk berattar for det sévda barnet
vad hon ska gdra innan hon gor
det. Pratar tyst och mjukt.(Nr.2)

Forbereder innan
héndelse pratar tyst och

mjukt

Att gbra héndelser

hanterbara

Ett stort ansvar
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Tabell 1. Forts. Exempel pa analysprocess.

Meningsbarande enhet Kondenserad Undertema Tema
meningsbarande enhet

Lakare undersoker spadbarnets | Ser och bjuder in Bjuder in forélder

hjarta med ultraljud. Barnet ror foraldern

sig och spratter. Ssk haller

barnets hand men séger till

pappa-kom har och héll honom i

handen (nr.5)

Barnet djupt sederad, intuberad, | Sjukskéterskans svar—pé Tolkar och svarar pé det

vaknar, ror sig. Ssk gar fram, handlingar nér sévt barn | sgvda barnets

héller en hand pa barnets arm, K

suger i tuben, ger bolus vaxnar. kommunikation Ett samspel

sedering, tittar p barnet som
inte ar nojd, hyschar, tar pa
barnets arm, barnet fortsétter att

rora sig, far mer sedering (nr.4)

Barnet , i CPAP, hostar, nyser,
har massa slem i mun och nésa,
ssk &r ensam pa salen, pratar
mjuk till barnet, haller en hand
pé huvudet och en hand pa
bélen. Torkar rent och suger i
mun och nasa- nu ska du fa lite
medicin, fortsétter att prata med

barnet. Ringer efter usk (nr.5)

Svarar pa behov, riktar
sig till barnet, stottar
barnet med rést och

hander .

Mobilisering &r planerat om en
stund. Barnet, sager —jag vill
sova!

Ssk pratar en stund, flickan
séger-nu maste jag sova! Ssk- ja
sov en litenstund! Flickan

somnar (nr.8)

Svarar pa barnets verbala
uttryck och behov-Later
barnet bestdimma

Tolkar och svarar pa det
vakna barnets

kommunikation

Att samspela

Etiska aspekter

Den hér studien foljer de etiska principer och riktlinjer for medicinsk forskning som omfattar
maéanniskor enligt Helsingforsdeklarationen, 2013
(http://vww.wma.net/en/30publications/10policies/b3/). Den kvalitativa forskaren ska enligt
Kvale och Brinkmann, 2014, vara oppen for etiska dilemman, konflikter och mangtydigheter
som uppstar under hela forskningsprocessen.

Informanter i foreliggande studie hade réatt att nar som helst avbryta sitt deltagande utan att

ifragasattas. Samtliga informanter hade lamnat informerat samtycke att delta i studien och
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innan observation samt intervju paborjades gavs muntlig information om detta igen. Metoden
innefattade klinisk observation vilket i det har fallet innebar att barnet (patienten), foréldrar,
andra anhdriga samt 6vrig vardpersonal som férekom i rummet under observationen berérdes
och saledes informerade dessa personer av forfattaren, om studiens syfte och att det var
sjukskoterskans arbete som var fokus for studien, nar de kom in i patientsalen. De
informerades om att observationen skulle avbrytas direkt efter en forbestamd signal om de sa
onskade. | de fall dar barnet (patienten) var mojlig att kommunicera med gavs aldersadekvat
information. Eftersom forfattaren inte hade tidigare erfarenhet vid datainsamling och
dataanalys fick handledaren en viktig roll vid planeringen av studien. Genom forfattarens
fordjupning i relevant litteratur om etiska dilemman som kunde uppsta i den har studien
kunde risker for informanters deltagande minimeras. Ljudfilerna har forts over till ett USB-
minne som tillsammans med de transkriberade observationsprotokollen och intervjutexterna
har lasts in och kommer att forstoras nar studien ar godkand. Forfattarens etiska kapacitet som
person ar relevant eftersom nar ett etiskt dilemma uppstar i stunden ar det viktigt att ha
formagan att uppfatta dilemmat och sedan agera enligt de etiska riktlinjer som forskning lyder

under.

RESULTAT
Resultatet visade att det som majliggjorde kritiskt sjuka barns delaktighet pa BIVA var att

sjukskoterskan tog ett stort ansvar for helheten runt barnet genom att observera behov,
anpassa varden efter barnet, skydda barnets integritet och gora den medicinska och
omvardnadsmassiga varden hanterbar. Vidare mojliggjordes delaktigheten vid samspel genom
att foraldrar bjods in och skapade trygghet for barnet, genom att tolka och svara pa sovda och
vakna barns kommunikation samt genom att samspela med barnet pa olika nivaer. Resultatet

redovisas i tva teman och atta underteman.
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Ett stort ansvar

Under detta huvudtema framtradde barns delaktighet genom att ett stort ansvar togs for barnet
pa BIVA, genom att observera barnet for att upptacka olika férandringar och tolka dessa, samt
att pa sa satt forsoka tillmotesga barnets onskan i stunden. Genom att tolka de signaler eller
tecken som var synbara och agera pa dessa utifran tolkningen av det barnet uppfattas ge
uttryck for, upplevde sjukskoterskan en delaktighet mellan henne och barnet. Exempel pa hur
detta stora ansvar framjar delaktigheten ar att ha “koll” pa barnet, vilket innebar att vara
lyhord for de signaler barnet sdnde ut och tolka deras underliggande innebdrd, anpassa miljon
runt barnet och skapa trygghet, anpassa rutiner och skydda barnets integritet, samt att

forbereda barnet fore en handelse genom sina hander och mjuka rost.

Observerar behov
| detta undertema framkom en radsla for att missa nagon forandring hos barnet- en drivkraft

nar fokus riktades mot att observera barnets behov, och genom att tolka det som framtradde
som fysiologiska behov eller omvardnadsmassiga behov forsoka tillmotesga vad man tolkat
som barnets 6nskan. Det som framst observerades var barnets ansikte och kropp,

overvakningsmonitorn och de andningsapparater som barnet var beroende av.

”...vi tittade ju nér hon sov ocksa.. da sag det ut , kanske var det en rynka i pannan dér...kanske
var det smérta ndgonstans i det dir ocksa... sa man tolkar ju saker, men det dr ju min tolkning

(Intervju.1)”.

»_..4r de lugna? Hur beter de sig? Ar de vakna? Haller de pa att extubera sig i somnen? Hur de
andas ibland, hur de ror sig i forhallande med évervakningen, man har egentligen alltid en

runtom blick. En blick runt pa alla barn, hur de &r pa monitorn, ar de bra sederad eller hur de

ar?....” (Intervju 4).

” jo men det dr ett hjalpmedel for mig jag kan ju med mina hénder lyssna och kidnna och fixa och
gbra en beddmning men jag ser ju monitorn som ytterligare ett hjalpmedel i min

helhetsbeddmning av den hér patienten.” (Intervju 8)

Citaten ovan visar &ven hur dvervakningsmonitorn kunde trdda in som stod for ett behov och
bidraga i en helhetsbedémning och darigenom vara ett komplement till att kdnna och lyssna.
Overvakningsmonitorn fick en framtradande roll som formedlare av barnets behov nar det

blev mycket att gora pa salen, beroende av hur barnets fysiologiska parametrar visade sig via

monitorn.
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Att anpassa efter barnets behov
| detta undertema framkom en anpassning och foljsamhet till barnets rytm. Arbetet anpassades

medvetet for att folja barnets rytm vilket mojliggjorde en delaktighet av nar interventioner sa
som provtagningar, rutinkontroller, vdndningar eller andra interventioner kunde ske.
Planeringen runt barnet blev flexibel och de moment som skulle goras, rutiner och

omvardnadshandlingar, foljde barnets behov. Foljande citat visar detta:

”... och sen kom lakarna och skulle lyssna och da kan man ju forsoka vara dar samtidigt ... sen
lyckas inte alltid det men jag forsoker samla pysslet liksom.. sd att de inte blir stérda precis hela

tiden” (Intervju 2).

Att vara foljsam kunde ocksa visa sig som ett aktivt beslut att gora ingenting i borjan av sitt

pass. Foljande citat visar pa detta:

”...eftersom hon hade somnat precis niir vi kom... si bestimde vi att vi inte skulle géra nagot
forens ..antingen om vi var tvungna att peta pa henne eller forens hon vaknade till...” (Intervju
1).

Citaten ovan visar hur barnets rytm ar i fokus och anpassningar sker efter barnets rytm och

behov i situationen, en féljsamhet som visar pa en aspekt av delaktighet.

Skyddar
| det h&r undertemat framtrédde en vilja att skapa trygghet runt barnet genom att ’styra upp”

miljon eller den vardagliga arbetskulturen dar barnets sfér ideligen hotades av héga ljud och
storande yttre moment. Grundlaggande var att vara lyhord for barnets reaktioner och lyssna in
barnets behov av att skyddas i stunden. Det kunde visas genom att begrdnsa yttre stimuli eller
att foregd med gott exempel i teamet genom att prata tyst till barnet. Det fanns en frustration

kring att alla inte hade samma "tank”.

Foljande citat visar detta:

”... kan ha valdigt svart att saga till kollegor att dampa sig men jag ar valdigt ofta pa vig”

(Intervju 2).

Ett sétt att mojliggora delaktigheten var en vagran att delta i negativ arbetskultur. Féljande
citat visar detta:

”jag kénde att jag var sa fokuserad pa det jag gjorde och barnet fick det jéttejobbigt nér vi
kopplade bort CPAP och ... vi skulle suga rent och det var inte ldge att.., jag kunde inte lyssna
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pa honom och hans fragor. Han ville ha svar p& en gang- men du jag pratar med dig, kiandes det
som han sa till mig ungefar, jag sa- kan du vénta! Jag maste gora klart det har.. jag kande inte att
jag kunde lyssna pa honom just da... jag ville se till att det blev bra med pojken som tappade
andan och... ja det finns ingen anledning till att prata 6ver hans huvud om man nu ska ha honom

delaktig och respekterad i den stunden. Jamen sant méste man bli battre pa...” (Intervju 5).

For att skydda barnet vid oférberedd undersokning eller behandling gjordes akututryckning
for att agera béade fysisk och kanslomassigt stod och vara “viktare” till barnet. Aven om
arbetssituationen var stressig prioriterades barnets integritet. Behovet av att vaka framstod
tydligare nar foraldrarna var franvarande och barnet var sovt. Foljande observationer och citat

kan illustrera detta:

Barnet, fyra veckor gammal har precis somnat efter att ha haft andningssvarigheter och oro
under morgonen. En konsultldkare kommer. Sjukskoterskan till lakaren -han klarar sig inte utan
CPAP, till barnet mjukt-nu ska vi braka igen, lakaren justerar ndgot i nasan och pojken bérjar
skrika kraftigt, sjukskoterskan-ja gud vad otéackt. Overvakningsskapet visar 60% i saturation,

sjukskoterskan -nu maste han fa lite syrgas (Observation nr.6).

”jag menar lakarna kommer och gar nar de har liksom en lucka och det &r svart att paverka
liksom och siga na du far komma om en timme for da kanske de har mottagning eller vad som

helst sa att de, ibland &r det ju jattesvart att...” (Intervju 6).

Sjukskdterskan vakar och ingriper nar undersékningspersonal kopplar utrustning och goér

smartstimulering pa den s6vda patienten (observation nr.2).

”(suck)...jamen det &r ju fordomar lite som séger att de tidnker bara pa sin apparat och pé att de
ska gora sin undersokning ... och vi har ingen aning om vad han hor och inte hor.. for han kan
inte uttrycka det ... inte rora sig s mycket heller .... och ska man da nypa nagon hart i fingret sa

kan man i alla fall sédga att...jag kommer gora det (Intervju 2).

Att gora h&ndelser hanterbara
Nar det skulle géras omvardnadshandlingar eller medicinska procedurer med de sévda eller

sma barnen fanns en insikt om att det ofta inte gick att anpassa efter barnets behov:

”mm att inte gdra saker nir de sover (skrattar hogt) det ér svart.. speciellt nir man ska fa saker

gjorda hér, efter ronden” (Intervju 5).

Fokus i det h&r undertemat for att mojliggora delaktighet var att forsoka gora situationen
hanterbar for barnet genom att géra handelser mindre 6verraskande for barnet, att visa sin

nérvaro och forbereda barnet genom mjuk rost, och mjuk fysisk beréring. Trygghet skapades
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genom att lata det lilla barnet suga pa napp, halla ihop armar och ben och badda om och att ge
smartlindring. Ett minimum av stimuli kunde vara andamalsenligt och de kroppsnara

momenten utfordes da i tystnad och utan ber6ring. Fokus fanns kvar pa barnet.

” ndmen jag tror att en rost &r lite lugnande eeh och sen dven hur man tar i barnet liksom att man
tar snallt och och forsiktigt och eeh jamen att de paverkas ju dnda de vill ju &nda hora roster och
speciellt om de #r ledsna ... att man pratar andd med en gullig r6st liksom, tror jag.. jag vet

inte..det.. men jag tror att det har betydelse” (intervju 6).

Det kravdes ett storre engagemang som person nar de lite dldre barnen var vakna och inte
sederade. Det behdvde skapas en kontakt och en mening for barnet for att inte skulle motsatta
sig handlingen vilket visades i olika strategier i samarbetet med barnet. Exempel var att
beratta exakt vad som skulle goras eller att avleda med prat och gosedjur i sangen for att mota
barnet pa dess niva. Citatet nedan tydliggor:

”Har var man ju tvungen att berétta exakt idag.. hur vi gjorde.. varfor vi gjorde och skoja till och
ha kul emellanat for att han skulle tycka att det var ndgon mening med det .... att vara pa gott
humor, att lara kdnna hans karaktar, kanske se hur foraldrarna &r, samspelet i salen mellan mig
och min underskoterska ... han lyssnade lite & man kunde skdmta lite och ibland sdg man nét

litet leende.. (Intervju 5).

Ett samspel
| det har temat framtradde delaktighet i olika nivaer av samspel och interaktion mellan barnet

och de inblandade personer som férekom. Genom att bjuda in och involvera foraldern 6kade
tryggheten for barnet vilket gynnade alla men det fanns situationer nér foralderns oro kunde ta
fokus och vara ett hinder for samspelet med barnet. Sévda och sma vakna barns
kommunikation var ofta fysiologisk och relaterad till tillstandet och att svara pa denna
kommunikation var medicinteknisk men delaktighet méjliggjordes da genom att i
forhallningssattet bemota barnet som en person och ”se” barnet. Att arbeta mjukt och ge en
helhetsinriktad omvardnad samtidigt som rutiner och det medicintekniska utfordes
framtradde. N&r barnet var &ldre och vaket togs storre hansyn till barnets integritet och det

fanns ett tydligare inslag av delaktighet.

Bjuder in foraldrar
Foréldrarna var ndrvarande i olika utstrackning men nar de kom in i salen riktades fokus mot

dem. De informerades om barnets tillstand, hur natten hade varit och om vad som var planerat
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for deras barn under dagen. I den fraimmande BIVA-miljon kunde fordldern vara oséker pa sin
roll och behdvde aktivt bjudas in i varden vilket gynnade barnet och vardteamet. Genom att
foraldern bjods in i teamets diskussion om barnets behov, eller till att delta i varden av sitt
barn, kunde foralderns trygghet och kansla av att kunna ge sitt barn trost mojliggora att
delaktighet formedlades vidare till barnet. Nedanstaende observationsanteckningar och

intervjucitat illustrerar detta:

Vid undersokningen, ror sig barnet (ca en manad) och spratter oroligt. Sjukskoterskan haller
barnets hand, pappa som star bakom u-ljudsapparaten bjuds in -kom har och hall honom i

handen (Observation nr.5).

”...det var béde for att pappan skulle f4 komma nira och framforallt att lille pojken skulle fa

nagon trygghet och for att jag skulle bli frigjord sa jag kunde ga vidare” (Intervju 5).

”...for mig &r det lattare om fordldern ar ndrvarande for dé kan jag fa lite hjilp...med vad det hir
barnet tycker om och inte tycker om och hur de brukar vilja.. det som fér mig verkar
jattekonstigt ar kanske ar helt normalt for det har barnet om jag forsoker vanda huvudet at det
héllet som det inte alls tycker om sa kan det ju vara.. det ar absolut en fordel att ha féraldrarna
dér och jag tror ur barnets synpunkt funkar det ju helt ovarderligt i form av trygghet och stéd och

ja du vet allt det dér kdnsloméssiga” (Intervju 8).

Nér ett barn var kroniskt sjukt och férdldrarna var vana att jobba med barnets andning i
hemmet blev det tydligt att féraldrarna och personalteamet samarbetade kring barnets behov

och barnet kunde da slappna av och vara delaktig.

En fordlder "gympar” med barnets armar i singen, sjukskoterskan sdger -jattebra, nu kom det

upp slem! - vad duktig du &r! (Observation nr.5).

... ndmen alltsé han ... alltsa vi var ju som ett team som jobbade med honom det var ju inte
bara jag utan... han samarbetar ju och han forstod ju vad vi skulle gora och att vi skulle suga da
... nu kommer hostmaskinen och hans mamma och han rdknade ju och sedan eeh sd han var ju,

han var ju verkligen delaktig...” (Intervju 6).

Tolkar och svarar pa det sovda barnets kommunikation
De sovda barnens kommunikation och fysiska uttryck kunde vara andningsméssiga, motoriska

eller stressrelaterade uttryckta via 6vervakningsmonitorn, respiratorn eller genom kroppsliga
uttryck vilket handlingen riktades mot. Svaret var att ge mer sedering, suga i tub och
luftvagar, andra pa respiratorinstéallningar eller barnets kroppstéllning. Delaktighet

mojliggjordes i dessa situationer nér barnet bemoéttes med en bekréaftande mjuk rost, att halla
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ihop armarna mot kroppen och att information gavs innan varje moment. Allt fokus var riktat
mot barnet som en person som “’sdgs” i den stunden. Smartlindring och sedering gavs om
barnet visade behov av det. Men svarigheten att tolka sévda barns behov framstod och det
fanns en insikt om att tolkningen av barnets behov kunde vara en gissning och ocksa vara
paverkat av den egna kansloupplevelsen av situationen. Att ha lang erfarenhet gav en trygghet

i tolkning och handlande. Féljande citat visar olika tankar om detta:

”(suckar) ...jag vet inte...det var nagonting nér ldkarna kom in och det var lite stokigt....jag vet
inte...jag kan ju ocksé ha fel...men det var ndgonting som gjorde att jag ténkte... att det har
liksom, jag kommer inte ihag...att hon kanske gick upp i puls eller att respen...inte riktigt

hinger med liksom” (Intervju 2).

“det &r val att man tittar och observerar hur de ter sig, det kan ju vara allt fran puls pa skapet till
hur de ligger i séngen och .. och deras rorelsemonster och... och blick och sé vidare.. om de

kniper med handerna eller om de ligger och flamtar i respen eller om de sover mjukt och sa, det
tittar man ju alltid in... och ju ldngre tid man har jobbat sa tycker jag nog att man blir snabbare

och snabbare pa och placera in barnen.. mycket pa grund av erfarenhet kanske” (Intervju 3).

Det vardagliga lite rutinmassiga dar fokus var fragmenterat kunde prégla
omvardnadshandlingen med sévda barn vilket kan den hér observationen speglar:

Barnet ar ganska vaket trots sederingen, ledsen, hostar, sjukskdterskan suger i tuben, och pratar
om privata saker 6ver barnet med kollegan, ger extra sedering, haller en hand pa patientens
arm, réttar till slangar, sladdar, baddar om. Barnet lugnt (Observation nr.4).

”Ofta ar de nedsovda och sa dar sa, sa blir det ju inte s mycket kommunikation egentligen med

patienterna utan det ir ju genom fordldrarna” (Intervju 3).

Tolkar och svarar pa det vakna barnets kommunikation
| det har undertemat framkom delaktighet genom att tolka och svara pa det vakna barnets

uttryck och kommunikation. Hos det lilla barnet utan formaga att uttrycka sig med ord kunde
kommunikationen vara att gnalla, skrika och fakta med armar och ben, att andningsvégarna
var paverkade av slem och hosta eller att 6vervakningsmonitorn larmade for olika parametrar.
Sma barn som vardats lange kunde tydligt visa med fysiska uttryck att de hade det jobbigt. Att
tolka behov och agera genom att prova olika medicinska -och omvardnadsmaéssiga
interventioner var ett satt att svara pa barnets kommunikation. Rutiner kunde utforas samtidigt

for att inte stéra barnet med det senare. Nar det utférdes med bekraftande trygg rost och lugnt
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arbetssatt med fokus pa barnet sa framtradde delaktighet vilket nedanstaende observationer

och citat kan illustrera:

Barnet, tre manader borjar skrika. Sjukskoéterskan hysschar mjukt barnet. Rattar till sladdar.
Haller nappen. Mamma haller ocks& nappen Overvakningssképet larmar- stangs snabbt av.
Prat med barnet "ja det var inte roligt” Barnet skriker och féktar med armarna, sjukskoterskan
arbetar lugnt, lagger pa tacket, drar luft ur sonden, tar tempen under armen, tittar pa infarten,
haller en hand pa barnet, lagger pa en duk éver hjassan. Mamma klappar barnet. Barnet lugnar

sig (Observation nr.1).

Barnet, i CPAP , hostar och nyser, har massa slem i mun och nésa, sjukskéterskan pratar mjukt
till barnet, haller en hand pa huvudet och en hand pa balen. Torkar rent och suger i mun och

ndsa, “nu ska du fa lite medicin”, fortsdtter att prata med barnet (observation nr.5).

”den andra lilla kraken ... han 4r s& spand och gnéllig och jaa jatte.. han &r spéand i sin kropp
han, och hela hans ansikte var ihopdraget och det var svart och ... forut har ju hans eeh ja
armbégar och knaleder varit s& mjuka och féljsamma men det &r de inte nu utan han forsoker
liksom med alla medel att skydda sig.... och sa... han verkar ha det jobbigt .... sedan , alltsa han
var ju delaktig, eller jag vet inte, vi la ju upp honom pa.. pappas brost och det tyckte han va

jattemysigt han bara somnade dar ...”(Intervju 6).

Nar aldre vakna barn uttryckte sitt behov verbalt blev det tydligare att svara pa den raka
kommunikationen och agera. Om barnet utryckte frustation och var ledset var det lattare att
tolka om barnet tyckte om det som gjordes. Samspel och delaktighet méjliggjordes i de har
stunderna. Avledning anvéndes for att underlatta nar barnets situation var besvérlig. Ibland
anvandes alla tillgangliga kallor for att tolka barnets behov. Detta gjordes genom att titta pa
patienten, pa dvervakningsskapet, konsultera dvriga i teamet inklusive foraldern samt att fraga

barnet sjélv.

Nedanstaende observation och citat speglar olika situationer i det har undertemat:

Barnet tre dr, vaknar, siger "mamma’”’ sjukskéterskan ringer till mamma pa foraldravaningen
och framfor barnets 6nskan. Pratar sedan lugnande till pojken tills mamma kommer

(Observation nr. 5).

”han tycker ju om att man kammar honom sa att man ror vid haret sa det gjorde jag for att han

bara var sa himla ledsen och dd somnade han faktiskt.” (Intervju 6)

”det ddr tycker jag &r jétteviktigt.. alltsd man far ju forsoka liksom pé nagot sitt avleda precis
som man gor hemma med ett friskt barn sé ... det ar tillrickligt skriack.. skridckinjagande att

ligga har anda séakert vaken sa.. tror jag. Det ér en konstig miljo”(Intervju 7).
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Att samspela
| det har undertemat framkom att barnen tydligt visade pa flera sétt en vilja att vara delaktiga i

sin vard och den viljan bemottes och lyssnades pa men det var svart att respektera viljan om
det kunde ha medicinsk betydelse. | det hdr undertemat var barnen dldre och kunde uttrycka
sina behov och dnskningar tydligare &ven om de exempelvis var intuberade. Barns vilja
uttrycktes verbalt, genom huvudskakningar och pa flera satt med 6gonen, exempelvis genom
att titta fragande i olika situationer. Har bemottes och bekraftades barnet tydligare som en
egen person. Barnets integritet respekterades. Om barnet inte ville utféra olika moment sa
anvandes olika strategier for att barnet skulle ga med pa handlingen. Det kunde vara att ta
hjalp av foraldern, genom 6vertalning, avledning eller genom att informera. Foljande

observationer och citat beskriver detta undertema:

-nu tar jag bort kudden- oj, vad du ar svettig- nu lagger jag den har under tuben, barnet skakar
pa huvudet, sjukskoterskan sager -inte? sjukskoterskan tar bort den- du har mycket luft i magen,
drar luft ur sonden. Barnet rosslar-vi behéver suga i tuben, barnet skakar pa huvudet, tittar
vadjande pa foraldern, sjukskéterskan -jo vi maste.. det ar inte farligt! Suger i tuben
(Observation nr.3).

”Sager de nej da far man ju ténka efter ja man kan ju inte kora 6ver jamt och sténdigt ... dé far
man ju hitta pa, forsoka kanske avleda, Gvertala med hjalp av foraldrarna eller helt enkelt lata
bli” (Intervju 3).

Barnet behdver komma hogre upp i sdngen, sjukskoterskan -kan du lyfta? Barnet hjalper till,

sjukskoterskan, -snyggt, bra! (Observation nr.8).

”hon vill véldigt giarna hjdlpa till och vara duktig och hon &r véldigt duktig och gor saker ... om
det inte betyder nagot ur medicinsk synpunkt sa kan man ju lata en san vaken stor flicka

bestdimma...hur vill du ligga?” (Intervju 8).

Barnet ska mobiliseras men det ar oklart nér, barnet sager -jag vill sova, barnet och
sjukskoterskan pratar en stund, sedan sdger barnet "nu mdste jag sova” ja sov en liten stund”,

barnet somnar (Observation nr.8). ”

... det &r jatteviktigt att mobilisera sig for lungorna och s& men samtidigt maste man ju tinka pa
hela den hér flickans dygn eeh det kan ju vara sé att hon inte har sovit bra pa natten, hon har

legat pé sjukhus lang tid, hon behdver ju sova nir hon kan sova...” (Intervju 8).

Sjukskoterskan ger barnet ett lakemedel intravendst, barnet tittar da fragande pa sjukskoterskan

och sprutan, sjukskaterskan sager - du ska fa ditt antibiotika! (Observation nr.8).
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Resultatet visade att det fanns ett stort ansvar och ett samspel for att mojliggora kritiskt sjuka
barns delaktighet pa BIVA. Det gjordes genom att observera barnet och att hela tiden ha
’koll” och tolka barnets behov for att kunna agera. Det fanns en vilja att férsoka skydda
barnet genom att styra upp miljon och att inte delta i negativ arbetskultur. Eftersom det ofta
var svart att anpassa varden efter barnets rytm sa anvandes en strategi att forsoka gora varden
mera hanterbar genom att exempelvis forbereda det lilla eller sovda barnet innan en handelse
och att arbeta med mjuka hander och mjuk rést. I den fraimmande BIVA-miljon kunde
foraldern vara osaker pa sin roll och behdvde aktivt bjudas in i omvardnaden vilket gynnade
barnets vélbefinnande och skapade trygghet. Det utférdes mycket medicintekniska-och
omvardnadsmaéssiga handlingar for att hjalpa det sjuka barnet och nar det gjordes med en
helhetsinriktad omvardnad och ett fokus pa barnet som person sa framtradde delaktighet. Det
kravdes mera engagemang och personlig insats nar barnet var aldre och vaket. D& behdvdes
det skapas en kontakt och mening med varden for att barnet skulle acceptera det
medicintekniska och omvardnadsméssiga. Men det var lattare att agera pa det storre barnets
verbala raka kommunikationen om sin vilja och énskan. DA togs en storre hansyn till
integriteten och det fanns ett tydligare inslag av samspel och delaktighet. Barnet kunde da fa

vara med och bestdamma men endast om det inte hade medicinsk betydelse.

DISKUSSION

Metoddiskussion
Nér fokus for studien hade bestamts valdes studiens sammanhang, metod och deltagare och

det &r initialt det som avgdr om studien ar trovérdig (Graneheim & Lundman, 2004). Studien
ar gjord med kvalitativ induktiv ansats vilket var lampligt eftersom det var ett fenomen som
skulle studeras sa forutsattningslost som mojligt. Det stamde 6verens med den har studiens
syfte da fenomenet var i det narmaste outforskat. Ett 6ppet och explorerande angreppssétt
valdes darmed ocksa. En annan metod hade kunnat anvandas men da hade inte samma djup
och bredd uppnatts. For att starka tillforlitligheten i den har studien valdes riktat urval da
sjukskaterskor som arbetar pa en BIVA i Sverige ansags kunna svara andamalsenligt pa det
aktuella syftet. Riktat urval passar kvalitativa studier nar man vill ha de informanter som har

mest kunskap inom omradet (Elo et al. 2014; Segesten, 2006). Det fanns begransningar vilka
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informanter som faktiskt blev inkluderade i studien vilket kan ha paverkat studiens
tillforlitlighet pa grund av variationen i urvalet och i datainsamlingen. Tidsplanen for den har
studien innebar att de informanter som faktiskt kunde delta i studien var de som arbetade
formiddagspass under de tre aktuella veckorna som datainsamlingen pagick. Datainsamlingen
skedde under en stressig period pa arbetsplatsen vilket kan ha paverkat nagra sjukskoterskor
att inte delta i studien. Studien genomfdrdes pa den egna arbetsplatsen dar forfattaren nyligen
har borjat sin anstallning. Det innebar en risk att de som valde att delta i studien kande
patryckning pa grund av den arbetsmassiga relationen med forfattaren. Det kan ocksa ha varit
sd att de som tackade ja till att delta i studien kan ha varit de som var mest positiva till
studiens amnesomrade och syfte. Trots dessa faktorer bedomer forfattaren att informanternas

bakgrund alder, kén och uthildning anda blev tillfredstallande varierad.

Datainsamlingen har skett genom observationer och intervjuer vilket starker giltigheten enligt
forfattaren. Metoden att observera en sjukskoterska under hens kliniska arbete visar vilka
handlingar som gors och vad som fangar sjukskoterskans intresse inom det fenomen som ska
studeras. Att sedan under intervjun reflektera kring detta fokus och dessa handlingar i det
aktuella kontextet 6kar mojligheten att belysa fenomenet (Benner, Tanner och Chesla, 2009).
Observationer ar en bra metod nar man vill ha svar pa fragor om fenomen som ar svart for de
inblandade sjalva att verbalt beskriva da fenomenet tas for givet (Polit & Beck, 2014). Under
datainsamlingsperioden var det en stressig period pa avdelningen men eftersom
barnintensivvard oftast har en stressig arbetssituation blev observationerna representativa for
en normal arbetssituation. Forfattaren hade ingen tidigare erfarenhet av att observera eller
intervjua informanter varfor en pilotobservation och intervju med en sjukskdterska
genomfordes. Detta for att 6ka mojligheterna att datainsamlingen var d&ndamalsenlig och att
studiens syfte var i fokus och for att se om intervjuguiden behdvde justeras. Den forberedda
intervjuguiden visade sig ge &ndamalenlig data och det gjordes inga andringar i den. Eftersom
en forberedd intervjuguide anvéandes kunde de omraden som tackte syftet sakerstéllas vilket
starker giltigheten (Graneheim & Lundman, 2004). Informanten kunde sedan inkluderas i
studien eftersom datamaterialet blev varierat och rikt. Det genomfordes atta observationer/
intervjuer. Observationerna varade mellan 3 och 5 timmar och intervjuerna varade mellan 16
och 39 minuter. Enligt (Graneheim & Lundman, 2004) beror méngden data som behdvs for
att kunna ge svar pa studiens syfte pa fenomenets komplexitet och vilken kvalitet datan har.

Eftersom observationerna var den grundlaggande datainsamlingsmetoden sa hade
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tillforlitligheten starkts med flera och langre observationer for att fa ytterligare variationer av
fenomenet. Informanterna lamnade ett rikt material under intervjuerna vilket starkte kvaliteten
I datamaterialet. Metoden att observera sjukskéterskor i sin kliniska miljo innebar en etisk risk
for det berorda barnet, foraldern, teammedlemmarna och annan berdrd personal. De berorda i
salen, &ven barnet om det var &ldre och vaket, fick information om studien, och att fokus var
sjukskoterskans arbete. Informanten som hade samtyckt till att delta i observationen
informerades om att ifall ndgon situation skulle uppsta dar forfattarens narvaro var besvarande
for nagon i rummet skulle hen peka mot dorren och forfattaren skulle omedelbart lamna salen.
Som observator var forfattaren kladd i personalklader for att smélta in. Forfattaren var
placerad i ett horn av rummet och anstrangde sig for att vara diskret i sattet att observera. Om
informantens handlingar inte hade med studiens syfte att gora tittade forfattaren ned i sitt
protokoll sa det skulle vara tydligt att det inte forelag ett allmént tittande. Forfattaren hade en
passiv roll under observationerna och upplevelsen var att informanterna till stor del arbetade
pa som att ingen observator var narvarande och patienten (barnet) och de évriga i salen tog
ingen notis av forfattaren. Men forfattarens etiska kapacitet som person var relevant eftersom
nar ett etiskt dilemma uppstar i stunden &r det viktigt att ha formaga att uppfatta dilemmat och

sedan agera enligt de etiska riktlinjer som forskning lyder under.

Intervjuerna hade sin grund och sitt fokus pa den tidigare observationen sa forutom de
forberedda semistrukturerade fragorna stélldes det fragor om de handelser under
observationen som kunde tankas svara pa syftet. Foljdfragor stalldes ocksa beroende vad som
kom fram under intervjun. Intervjuerna kan ha paverkats tidsmassigt genom att informanterna
kande en press att ga tillbaka till avdelningen for att hjalpa till trots att de lamnat Gver sina
patienter. Vid ett tillfalle fick intervjun goras dagen efter pd grund av arbetssituationen. Den
gjordes da i en patientsal pa avdelningen och informanten fick avbryta intervjun flera gnger
pa grund av att telefonen ringde. Forfattaren har en forforstaelse inom det aktuella omradet
genom det egna arbetet inom barnsjukvard under manga ar och genom arbete inom
barnintensivvard under en kortare tid. Vid observationerna var forforstaelsen en tillgang da
intensivvardsmiljon var kand och allt fokus kunde riktas pa att observera informantens arbete.
Men vid analysen och resultatsammanstallningen kan tolkningen fargats av egen erfarenhet
och upplevelse inom omradet. Analysen av observationstexterna foljde beskrivningen av
Graneheim & Lundman (2004) och stegen i processen har redovisats tydligt i metoddelen

bade i texten samt i tabell.1. | analysfasen hade det 6kat trovardigheten om flera medforskare
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pa var sitt hall hade narmat sig observationstexterna och vid reflektioner kring innehallet hade
framtagning av underteman och teman blivit en mera objektiv process. De olika delarna i
arbetet har dock diskuterats i studiegruppen vid de gemensamma handledningstillféallen som
har varit. Det har dven varit ett ndra samarbete med handledaren vilken har erfarenhet av
studier som innefattar observationer och intervjuer vilket kan dka trovardigheten i framférallt
analys och resultatdelen. Under analysfasen atergick forfattaren till hela texten ett flertal
ganger for att fa en kansla av helheten. Enligt Graneheim & Lundman, 2004 analyseras
analysprocessen linjart men det ar viktigt att bade ga bakat och framat i helheten av texten

| analysfasen av observationstexterna gjordes en textndara manifest analys. Tidsutrymmet i den
har studien tillat inte latent analys. En text har manga meningar och det ar alltid en tolkning
nar man narmar sig en text. Det &r en grundlaggande fraga nar trovardigheten i studien
diskuteras (Graneheim & Lundman, 2004). Den begrénsade tiden for den har studien var en
nackdel och svaghet, detta da datamaterialet var omfattande och forfattaren utférde arbetet
utan medforfattare. Att inte ha medforfattare kan ocksa medfort en icke objektiv
datainsamling och analys. Forfattaren har dock forsokt att redovisa alla steg sa tydligt som
mojligt for att 6ka trovardigheten. Trovardigheten av innehallsanalysresultatet ar beroende av
tillgangligheten av rik, andamalsenlig och vélstrukturerad data darfor &r rapporteringen vid
datainsamling, dataanalys och resultat lika viktiga (Elo et al., 2014). Resultatet i den har
studien kan vara overforbart till andra BIVA-verksamheter, kanske framst i Sverige genom att
en gemensam arbetskultur finns. Dock kan forfattaren sjalv endast paverka detta genom att
beskriva genomforandet av studien sa noga som mojligt sa att lasaren kan avgora
overforbarheten till sin verksamhet (Polit & Beck, 2014).

Resultatdiskussion
Syftet med den hér studien var att belysa vad som mojliggor kritiskt sjuka barns delaktighet

genom sjukskaterskans omvardnad pa BIVA.

Resultatet visade att ett stort ansvar och ett samspel pa olika nivaer kunde mojliggora kritiskt
sjuka barns delaktighet. Detta gjorde sjukskoterskan genom att ha” koll”, observera och tolka
tecken samt att forsoka tillmotesga barnets 6nskan i stunden. Sjukskoterskan forsokte anpassa
rutiner och omvardnadshandlingar efter barnets rytm. Miljon runt barnet styrdes upp” for att
skydda barnets sfar mot hoga ljud och yttre stimuli och pa sa satt skapa trygghet. Har ingick
att agera véktare och stotta barnet fysiskt och k&nslomassigt nar undersékningar och
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medicinska procedurer genomfordes. Det kunde dven vara att forega med gott exempel eller
att vagra delta i negativ arbetskultur. Det kritiskt sjuka barnet hade manga behov av
medicintekniska atgarder och med sévda barn och sma barn kunde arbetet bli fragmenterat.
Men nér sjukskoterskan arbetade med fokus pa barnet som person, och ”’sdg” barnet, arbetade
mjukt och gav en helhetsinriktad omvardnad samtidigt som rutiner och det medicintekniska
utfordes framtradde delaktighet. Att ge aldersadekvat information innan varje moment och att
avleda fran det jobbiga gav barnet en chans till delaktighet. Genom att bjuda in och involvera
foraldern som da kunde ge sitt barn trost formedlades en trygghet till barnet vilket
mojliggjorde delaktighet. Hos det lilla vakna barnet skapades trygghet genom att lata barnet
suga pa napp, halla ihop armar och ben, badda om och ge smartlindring. Omvardnaden till
sovda barn i olika aldrar och de sma spadbarnen blev mera fragmenterad och ofokuserad an
med dldre vakna barn. Men i stunder nar fokus var pa barnet och sjukskdoterskan arbetade
lugnt och metodiskt, anvande mjuk rost och mjuka hander méjliggjordes en delaktighet
eftersom det var tydligt att det fanns en respekt for barnet som person. Nar barnet var éldre
och vaket och tydligt visade vad det ville sa bemottes och bekraftades barnet som person.
Dess integritet respekterades tydligare. Om barnet kunde uttrycka behov verbalt var det lattare
att agera och svara pa. Barnet fick da vara med och bestamma om det inte hade nagon

medicinsk betydelse. Men vakna barn kravde ocksa mera engagemang och tid.

Flera studier visar att sjuka barn pa nagon niva vill vara involverade i sin vard (Bjork et al.,
2006; Dixon-Woods et al., 2002; Young et al., 2003; Coyne, 2006) och den nya patientlagen
(PL SFS 2014:821) starker patientens stallning genom att betona integritet, sjalvbestdammande
och delaktighet. Den har studiens resultat visar hur sjukskéterskan genom sin omvardnad pa
BIVA kan mojliggora denna vilja och rattighet for kritiskt sjuka barn. Men det finns hinder
och svarigheter som gor barnintensivvardens arbetskultur och fysiska miljo till en utmaning
om patientens stéllning ska starkas. Bailey & Timmons (2005) beskriver att miljon inom
intensivvard kan vara traumatiserande for barn och enligt Rennick et al. (2002)sa exponeras
kritiskt sjuka barn pa BIVA for fler smartsamma och traumatiska medicinska procedurer an
barn pa vardavdelning. Resultatet i den har studien visar att i den har utmanande miljon sa
forsokte sjukskoterskan tillmotesga barnets 6nskan i stunden och att anpassa rutiner och
omvardnadshandlingar efter barnets rytm. Miljon runt barnet styrdes upp for att skydda

barnets sfar mot hoga ljud och yttre stimuli och pa sa sétt skapa trygghet. Sjukskoterskan
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agerade vaktare och stottade barnet fysiskt och k&nslomassigt nar undersdékningar och

medicinska procedurer genomfordes.

Det finns inga kanda studier som beskriver hur barns delaktighet inom intensivvard kan se ut
eller mojliggoras. Sahlsten, 2008 beskriver att foljande forutsattningar krévs for att
delaktighet kan etableras inom varden generellt: en etablerad relation mellan sjukskéterska
och patient, att avsta lite makt eller kontroll, att dela information och kunskap och att ha

omsesidigt engagemang i intellektuella och/eller fysiska aktiviter.

For att spegla den aktuella studiens resultat i de forutsattningar Sahlsten beskriver sa visade
resultatet i den har studien att sjukskoterskan pa BIVA och det kritiskt sjuka barnet kunde ha
en etablerad relation nar barnet var vaket och kunde kommunicera. Det var ocksa tydligare
nar barnet var dldre. Men resultatet visade ocksa att vakna barn kravde mer engagemang och
tid av sjukskoterskan och arbetssituationen paverkade hur mycket tid som kunde laggas pa att
kommunicera och etablera en relation. Nar det var tva barn pa patientsalen var det svart att fa
tiden att récka till och barnens behov kunde inte alltid bemétas. Flera studier vittnar om att
arbetsmiljon inom bade intensivvard fér barn och vuxna ar kaosartad, stressig och
fragmenterad (Frazier et al., 2010; Mattsson et al., 2013; Price, 2013) och da blir behovet av

sedering storre for en sévd patient kraver mindre tid.

Det framstod svarare att etablera en relation och mojliggora delaktighet nar barnet var sovt
och intuberat, da var fokus fragmenterat och i korta stunder hos barnet och mer hos
foraldrarna eller hos kolleger i teamet. Studier inom intensivvard for vuxna patienter har
bekraftat att nar patienter &r djupare sévda sa uppstar en avidentifiering och att lattare
sedering gor det mojligt att etablera en relation och dkar darmed mojligheten att vara delaktig
(Tingsvik, Bexell, Andersson & Henricson, 2013). Vidare kravs enligt Sahlsten (2008) att
sjukskoterskan avstar lite makt och kontroll. Sjukskéterske-patientrollen ar ojamlik i grunden
dar sjukskoterskan i sin vana arbetsmiljo har 6vertaget med sina kunskaper och sina resurser.
Patienten ar beroende av varden och i underlage. Det har maktforhallandet blir pa sin yttersta
spets inom intensivvard da det galler liv eller dod, patienten ar kritiskt sjuk och paverkad av
lakemedel och har i situationen har fa valmojligheter. Det géller i allra hogsta grad kritiskt
sjuka barn dér kognitiv omognad och status ocksa paverkar majligheterna. Foraldrarna med
sin oro for barnet paverkas av arbetskulturen och den fraimmande miljon. Dar visade

Macdonald, Liben & Carnevale (2012) en oroande spanning mellan familjemedlemmar och
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vardpersonal orsakade av att det var mycket regler och restriktioner for foraldrarna nér de var
hos sitt sjuka barn. Deras roller forandrades fran barn- forélder till patient-besckare. Det har
kan kéannas igen fran BIVA miljon av forfattaren men resultatet i den har studien visade att
det fanns en vilja hos sjukskoterskan och teamet att bjuda in och involvera foréldrarna i
varden av sitt barn. Det fanns en medvetenhet att det gynnade barnet. Pa sa satt avstods

mojligtvis lite makt.

| olika sammanhang i intensivvard kan sjukskoterskan dessutom ha svarare att avsta makt och
kontroll da det skulle kunna innebéra risker for patientens dverlevnad. Price (2013) visar att
inom intensivvard ar vardpersonalens fokus att radda liv och fysisk stabilisera patienten och
resultatet i den aktuella studien visade att nar det géllde saker som inte paverkade den
medicinska varden kunde barnet fa vara med och bestdamma. Det har stimmer Gverens med
tidigare studier om barns delaktighet i beslut i vardsammanhang, att de beslut barn far vara
delaktiga i inte ar direkt relaterat till varden utan det som ar runt omkring som exempelvis val
av dryck till maten (Moore & Kirk, 2010). Och nar man vardas pa BIVA &r det inte heller
mycket som inte har medicinsk betydelse. P4 BIVA blir det ocksa svart for den enskilde
sjukskaterskan att avgora nar det ar mojligt att slappa pa kontrollen, vara flexibel och lata
barnet bestdmma i medicinska och omvardnadsmassiga handelser. Att ha” koll”, observera
och tolka tecken hos barnet gjorde det ocksa mojligt att tillmotesga barnets 6nskan i stunden

vilket var en fordel for barnet.

| intensivvardsmiljon forsokte sjukskoterskan gora handelser hanterbara genom att pa olika
sétt att underlatta for barnet. Det gjordes genom att forbereda barnet innan en handelse med
att visa narvaro med berdring eller mjuk rést och genom att vara fokuserad och “’se” barnet.
Det har menar Benner & Wrubel (1989) att sjukskdterskan kan gora i en otrevlig situation,
som att vara svart sjuk och vardas pa en intensivvardsavdelning exempelvis, och da géra
situationen mera forstaelig; till en plats for “coping” for patient och anhoriga. Det har blev
uppenbart genom sjukskaterskans omvardnad av det lilla vakna barnet. Att lata barnet suga pa
napp, halla ihop armar och ben, badda om och ge smartlindring gjorde att en plats for
coping” skapades. | stunder nar fokus var pa barnet och sjukskdoterskan arbetade lugnt och
metodiskt, anvdnde mjuk rést och mjuka hander mojliggjordes en delaktighet eftersom det var
tydligt att det fanns en respekt for barnet som person. Det blev ocksé en plats for ”coping” hos
barnet nar foraldern bjods in. Foraldern kunde da ge sitt barn trést och en trygghet

formedlades till barnet. Sjukskoterskan har en viktig roll for barnet pa BIVA da foraldern inte
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ar narvarande. Men tidigare studier (Bjork et al., 2006; Carnevale & Gaudreault, 2013) visar
att det viktigaste nar barn vardas pa sjukhus eller pa BIVA ar att foraldern ar narvarande.
Trots detta har inte foraldern en sangplats bredvid barnet pa de BIVA som finns i Sverige.
Resultatet i den har studien visade att genom att foraldern bjods in sa mojliggjorde det ocksa
en delaktighet hos barnet. Men ibland kunde foralderns oro och behov ta sjukskoterskans

fokus fran barnet. Tiden rackte inte till bada.

Information och kunskap delades med barnet nar det gavs aldersadekvat information och det
berattades for barnet vad som skulle goras, innan det gjordes. Pa sa satt involverades barnet
och information delades. Information som handlade om barnets egen kropp delades genom
att exempelvis beratta- nu har du mycket luft i magen och det tar jag bort genom att dra luft ur
sonden med den har sprutan. Omsesidigt engagemang i intellektuell aktivitet skedde med
vakna barn genom aldersadekvat kommunikation och avledning, ofta vid korta moten pa
grund av arbetssituationen. Fysisk aktivitet kunde delas genom interaktion vid sugning i

tuben, vid vandningar och vid mobilisering.

Den har studien indikerar att det ar mojligt att integrera vard som mojliggor delaktighet
samtidigt som medicinteknisk intensivvard bedrivs. Men det kravs ett engagemang och en
medvetenhet hos sjukskdterskan. Frank (2010) visade att det saknades en strategi hur
delaktighet kan etableras och det stiammer 6verens med den hér studiens resultat da det inte
fanns nagon plan pa hur barns delaktighet pa BIVA skulle kunna mojliggéras utan det var
relaterat till den individuella sjukskoterskans lyhordhet och arbetssétt. Att ha lang erfarenhet
gav en trygghet i tolkning av barnets behov och i handlandet. Nar sjukskoterskan hade ansvar
for tva barn pa salen blev behov inte sedda eller bemétta pa grund av tidsbristen. Nar
dessutom inte foréldern var dar blev barnet i stunder helt utlamnat. Eftersom det priméra
fokus pa barnintensiven maste vara att radda liv och hantera det medicintekniska sa uppstar
situationer nér barnens kansloméssiga behov inte blir bemétt. Med en mindre pressad
arbetssituation och att ha ansvar for en patient skulle 6ka mgjligheterna for en helhetsinriktad
omvardnad pa BIVA. Enligt Frank (2010) sa tydliggjordes delaktighet nér det fanns kontakt
mellan patient och vardare och nar patienten var utgangspunkten for omvardnaden. Pa BIVA
ar barnet alltid utgangspunkten for omvardnaden men tydligast ur ett medicinskt perspektiv
men nar sjukskdterskan samspelade med barnet, riktade sitt fokus mot barnet som en person,

och svarade pa barnets kommunikation sa mojliggjordes ocksa delaktighet.
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Slutsats
Barn har rétt till att vara delaktiga i sin vard samt bemotas som forsta person dven pa

barnintensiven. Intensivvardssjukskoterskan har ett stort ansvar att bemota detta behov och
denna réttighet. Resultatet visade att sjukskaterskan pa BIVA pa flera satt kunde mojliggora
kritiskt sjuka barns delaktighet &ven om fokus var medicintekniskt och arbetssituationen
pressad. Med sma och sovda barn var det svarare. Det beh6vs en medvetenhet och en strategi

om hur delaktighet kan etableras och starkas i olika aldrar och tillstand pa BIVA.

Klinisk betydelse
Lagstiftningen kréver en klinisk utveckling inom patientdelaktighet. Det har innefattar dven

barnintensivvard. Personcentrerad vard, samtycke och delaktighet behover belysas pa BIVA.
Resultatet i den har studien kan inspirera till diskussion pa den egna arbetsplatsen och pa
andra BIVA om hur patientens delaktighet kan etableras och integreras i sjukskoterskans

arbete.

Forslag pa vidare forskning
Den har aktuella studien har belyst vad som mojliggor kritiskt sjuka barns delaktighet genom

sjukskaterskans omvardnad pa BIVA. Men studien har inte belyst barnets situation i sin
helhet. De manga hinder for patientdelaktighet som finns inom barnintensivvard behover
identifieras och tydliggoras. Eftersom omradet ar outforskat och miljon komplex behévs

kvalitativa och kvantitativa studier fran flera perspektiv.
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Till verksamhetschefen vid
BIVA Astrid Lindgrens
barnsjukhus......ccccoeiviiiiiiiiiiinnn.

1. Foérfragan angdende genomférande av mindre vetenskaplig studie.

Jag, Elisabeth Wimo &r specialistsjukskoterskestudent och studerar vid Réda Korsets Hogskola i
Stockholm. I utbildningen ingér att genomfora ett examensarbete (Magisteruppsats) inom huvudamnet
omvardnadsvetenskap i form av en uppsats pa 15 hogskolepoang. Jag avser att genomféra en studie
inom ramen for examensarbetet. Preliminart namn pa studien ar: Kritiskt sjuka barns delaktighet:
Intensivvardssjukskoterskans perspektiv

Studiens 6vergripande forskningsfraga ar: Hur mojliggors kritiskt sjuks barns delaktighet ur
intensivvardssjukskoterskans perspektiv?

Datainsamlingen kommer att ske med hjalp av: observationer och intervjuer med atta-tio
sjukskaoterskor kliniskt verksamma pa BIVA .

Tidsplan: Datainsamlingen planeras starta 20160307 och vara avslutad 20160331

Jag forbinder mig att skriftligt och muntligt informera personal i berérda verksamheter. Vidare
forbinder vi oss att handskas konfidentiellt med insamlad data. Fran samtliga kontaktade patienter
alternativt personal inhamtas informerat samtycke infor deltagande i undersékningen. | gérligaste man
kommer uppgifter fran de undersokta patienterna av vara avidentifierade. Alla resultat kommer att
redovisas sa att personer och enheter ej kan identifieras. Resultaten i studien kommer att
aterrapporteras till berorda enheter.

Jag ansoker harmed om att fa genomfdra den ovan beskrivna undersokningen vid avdelning BIVA vid
AN/OP/IVA kliniken.

Stockholm 20160224

Studentens signatur
Elisabeth Wimo

Handledarens signatur Vo chef signatur
Janet Mattson Namnfortydligande
matj@rkh.se Mail-adress

Réda Korsets Hogskola
Box 55 676

102 15 Stockholm

Tel. 08 58751600
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2. Deltagarinformation

Jag ar student pa specialistsjukskoterskeuthildningen med inriktning mot
operation/anestesi/intensivvard vid Roda Korsets Hogskola i Stockholm. I utbildningen ingar
att genomfora ett examensarbete inom huvudéamnet i form av en uppsats om 15
hogskolepoang.

Jag avser att genomfdra en undersokning inom ramen for examensarbetet.

Preliminart namn pa studien ar: Kritiskt sjuka barns delaktighet: Intensivvardssjukskéterskans
perspektiv

Omradet vi 6nskar studera ar: Sjukskéterskans omvardnad och beskrivning avseende delaktighet
hos barn som vardas pa barnintensiven

Vi vill darfor tillfraga dig om att delta i en observation samt intervjuundersokning angaende:
barns delaktighet i sin vard pa BIVA.

Observationen tar ca 2-3 tim. Intervjun tar ca 30-50 minuter att genomfora.

Dina svar/resultat kommer att behandlas anonymt och redovisas i en form dér inga enskilda
deltagares svar kan identifieras.

Deltagandet ar frivilligt och du kan nér som helst och utan férklaring avbryta ditt deltagande.

Resultaten i denna undersékning kommer att ge 6kad kunskap som kan bidra till ett forbattrat
patientomhandertagande.

Om du onskar ytterligare information angaende denna undersokning kan du vanda dig till mig (se
nedan).

Stockholm 20160301

Student: Elisabeth Wimo Handledare: Janet Mattsson

elisabeth.wimo@karolinska.se matj@rkh.se
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3. Intervjuguide
Hur var det i din patientsal idag? Vad hande dér inne? Kan du berétta?

Kan du beskriva hur du kommunicerar med dina patienter pa BIVA? Kan du ge nagra

exempel? Anvander du icke verbal kommunikation? Hur?
Att lyssna in barnet, kan du ge exempel hur det kan se ut?

Vilken funktion fyller 6vervakningsmonitorn i olika situationer? Kan den vagleda dig i beslut

om barnets behov? Hur, kan du ge exempel? Nagra andra behov &n de rent medicinska?
Ar det ndgon skillnad med ditt och barnets kommunikation om foraldern ar narvarande?

Nar du kommunicerade med barnet idag, var din patient delaktig i sin vard pa nagot sétt?

Hur?

Hur kan ett barn vara delaktigt pa BIVA? Kan du beskriva? Ge garna nagot exempel fran

idag?
Vad finns det for hinder for barn att vara delaktiga pa BIVA?

Om barnet accepterar att ta emot omvardnaden, hur skiljer sig det fran att vara delaktig?

Hande nagot sadant idag? Kan du beskriva?

Hur paverkar din arbetssituation barnets majlighet till delaktighet?

Fragor om observationstillféllet
Beskriv varfor du gjorde ....?

Nar du ....hur tankte du da?

Foljdfragor
Hur menar du?

Kan du utveckla lite mera?
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