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FORORD

Vi vill tacka Project liv for mojligheten att fa delta i utvecklingen av en béttre
sjukhusmiljo for barn och unga. Ett stort tack aven till vara handledare Denice Haldin och
Ira Jeglinsky, som handlett oss under denna examination.

Helsingfors oktober 2017

Anna Jutila & Malin Nysand



1 INLEDNING

Detta examensarbete ar gjort inom projektet Lek, le och trivs. Projektet &r ett samarbete
mellan Yrkeshogskolan Arcada och Project liv rf. Project liv rf. Grundades av Nina
Brannkarr-Friberg i Jakobstad 2014. Syftet med féreningen &r att forbattra och skapa mera
trivsamma sjukhusvistelser for barn och unga. Genom att hitta gladjen i vardagen vill
foreningen stoda till att paskynda tillfrisknandet hos langtidssjuka barn. Féreningen
jobbar dven for ratten att fa vard pa det egna modersmalet. Project liv utgar ifran egna
erfarenheter, de aktiva inom féreningen har sjélva varit med om utmaningarna som det
innebar att vara anhorig till ett langtidssjukt barn. Genom att forbattra miljoerna pa
sjukhus och stéda valmaende hos barn och anhériga, vill Project liv forbattra vardagen
for det langtidssjuka barnet med familj. Foreningens motto #r ’to bring back a lost smile”.
(Project Liv 2017)

Vi valde att gora vart examensarbete inom projekt Lek, le och trivs eftersom vi bada ar
intresserade av att jobba med barn och unga. Foreningen Project liv star for varderingar
som stammer val Overens med vara varderingar bade personligen och som
ergoterapistuderanden. En central del inom Project lek, le och trivs handlar om att
forbattra sjukhusmiljéer. Vi har valt att fokusera vart arbete pa den sociala miljon, alltsa
hur professionella beméter och borde bemota langtidssjuka barn. Ratten till att vara aktiv
och delaktig i sin vard ar nagot vi som ergoterapistuderanden anser vara viktigt att belysa.
En av ergoterapins grunder ar personcentrering, vilket blir centralt nar det handlar om
bemdtande som aven lyfts upp i detta arbete. Vi hoppas att vart arbete skall kunna
anvandas av ergoterapeuter och dvriga professionella som ett stod till mojliggérande av

delaktighet for langtidssjuka barn och unga.

2 BAKGRUND

| bakgrunden behandlas de begrepp som anses vara relevanta for denna
forskningsoversikt. Vi har valt att diskutera begreppen langtidssjuka barn, professionellas
bemdtande och personcentrering samt patientens rattigheter. Avslutningsvis redovisas for

delaktighet, som &r den teoretiska referensramen i detta arbete.



2.1 Langtidssjuka barn

Pa barnkliniker i Finland &r det oftast barn-och unga i aldern 0 - 16 ar som behandlas.
Ibland aven upp till 18-aringar. Finland har fem barnkliniker som &r delar av
universitetssjukhus, dessa finns i Helsingfors, Ule&borg, Tammerfors, Abo och Kuopio.
Landets mest kravande fall vardas vid Barnkliniken i Helsingfors. (Lastenklinikoiden

Kummit ry)

Enligt Nationalencyklopedin beskrivs langtidssjukvard som "vard och omvardnad under
langre perioder pa grund av langvarig sjukdom, funktionshinder eller alderdomssvaghet."
Langtidssjukvard kan innehdlla  bla.  forebyggande  av  sjukdom,

rehabilitering/habilitering eller medicinsk tillsyn. (National encyklopedin, 2016)

Hospitalisering for barn kan variera mycket vad galler diagnos och behov av
interventioner. De vanligaste orsakerna till hospitalisering hos barn &r andnings-, och
matsmaltningsproblem samt neurologiska och muskuloskeletala sjukdomar. Sjukhus dar
barn vardas delas vanligtvis in i tre olika kategorier; generella sjukhus, traumacenter och
barnsjukhus. Allmanna sjukhus betjanar behoven som finns i just det samhéllet, medans
traumacenter behandlar patienter med mera akuta/livshotande skador. Barnsjukhus ar
specialiserade sjukhus som vardar nyfodda till ungdomar. Genom att stoda exempelvis
anpassningen till sin sjukdom kan man minska pa stressen som hospitalisering innebar
for barn. (Case-Smith & O’Brien 2015 s. 704-705)

2.2 Professionellas bemoétande

Grunden i en professionell relation ligger pa den professionelle, det ar dennes ansvar att
en bra behandlingsrelation kan uppsta. Den professionella finns till for patienten, inte vice
versa. Det centrala i relationen blir att patienten upplever att hen blir forstadd. For att
detta ska vara mojligt borde man som professionell se varje individ som unik och anpassa
sitt bemotande darefter. Att patienten upplever att hen ges majlighet att paverka och vara
delaktig i beslut blir &ven viktigt. FOr att kunna skapa en god allians mellan professionell
och patient blir det centrat att patienten tillats diskutera sin situation och vard. (Johansson
2010s. 126-127)



Nar man som professionell jobbar med barn borde utgangspunkten vara att skapa ett
partnerskap med barnet, for att underlatta barnets beslutsfattande och férse barnet med
lamplig information och stod. Genom detta forhallningssatt kan man se till att varden blir
lamplig och meningsfull for barnet, och méjliggora den vard som barnet vill och behover
ha. (Rodger & Ziviani 2006, s. 123)

Barn har ofta svart att skapa en forstaelse av sjukdom, olika behandlingar och
forandringar i sjukdomstillstand. Barnet har dnda ett behov av att veta hur sjukdomen
framskrider, vilket blir viktigt for vuxna att ta i beaktan. For att kunna forsta maste barnet
ges forklaringar 6ver vad som sker, hur situationen kommer at utvecklas och varfor det
blir pa ett visst satt. Barn kan ocksa behdéva forklaringar 6ver vad som hor till sjukdomen
och vad som kan vara effekter av en behandling. Som anhérig eller professionell borde
man redan i ett tidigt skede forklara situationen for barnet och svara arligt pa barnets
fragor. Nar det galler allvarliga sjukdomar borde barnet fa information om situationen.
Samtidigt som man forklarar att professionella gor allt de kan, ska man inte ge falska

forhoppningar. (Dyregrov 2012 s. 82-83)

Om barnet ges mojligheten att forbereda sig pa sjukhusvistelse och olika ingrepp som kan
ske dar, klarar barn ofta battre av att hantera situationen pa ett bra satt. Om barnet daremot
kanner sig oférberedd pa den nya situationen kan det upplevas som traumatiskt. Sjalva
situationen i sig behover alltsa inte vara hotande, men om barnet inte ges en forstaelse for
vad som sker kan den &nda upplevas som sadan. Hur barnet uppfattar och tolkar
situationen avgor huruvida den upplevs som traumatisk. (Dyregrov 2007 s. 10)

Da det galler bemotande blir ett personcentrerat forhallande avgérande. Med begreppet
personcentrering poéngteras att patienten ar en person och att dennes subjektiva
upplevelser, kontexter, styrkor och asikter borde tas i beaktan. Med detta begrepp vill
man aven flytta fokus fran att patienten ar en passiv mottagare for medicinska atgarder,
till att interventioner gors tillsammans med patienten som en aktiv part av vard och
beslutsfattande. Trots att vardare varderar personcentrering, tenderar varden att forbli
rutinmassigt och fa maéjligheter till en meningsfull relation mellan professionell — patient
uppstar. Personcentrering innebér att se patienten som en person med viljor, kénslor och
behov. Utmaningen for professionella kan ligga i att mojliggora for patienten att uttrycka
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sig sa att man kan identifiera styrkor for halsan och starka sjalvfortroendet. Genom att ge
patienten mojlighet att sjalv berdtta om sin situation lagger man grunden till en relation
som uppmuntrar till att patienten aktivt &r en del av att hitta 16sningar till problemen.
(Ekman et al. 2011)

2.3 Sammanhangets betydelse

Situationsbundna faktorer, eller det sammanhang man befinner sig i, har en inverkan pa
manniskans mojlighet till aktivitet och delaktighet. Fysiska faktorer kan innebéra
naturliga tillstand som exempelvis landskap, den byggda miljon eller tillgang till olika
foremal. Méanniskor paverkas aven av andra manniskor. Sociala faktorer kan handla om
traditioner, forvantningar eller sociala normer. Biologiska faktorer inverkar aven pa de
maonster som avgor hur man spenderar sin tid. (Christiansen & Townsend 2010 s. 22-23)
Det sammanhang man befinner sig i kan avgora huruvida man har tillgang till resurser
eller service (Stadnyk et al. 2010 s. 337).

Person-Environment-Occupation-Performance  (PEOP) ar en  ergoterapeutisk
referensram. Omgivningen beskrivs hdar genom fem olika komponenter. Den fysiska
miljon och det sociala stodet en person har tillgang till ar tva av dessa komponenter. Det
sammanhang en person befinner sig i paverkas dven av samhéllets sociala strukturer,
ekonomiska faktorer samt kulturen och dess varderingar. Alla dessa komponenter bildar
en ram for huruvuda personen tillats utfora aktiviteter och vara delaktig. (Christiansen et
al. 2005 s. 248-251)

2.4 Patientens rattigheter

”Lag om patientens stillning och rittigheter”17.8.1992/785, kapitel tva, tar upp vilka
rattigheter man har som patient. Alla har ratt att fa halso- och sjukvard av en god kvalité,
detta innefattar ett bemotande som inte krdnker och dar patientens integritet respekteras.
| varden och bemotandet ska personens modersmal, kultur och individuella behov tas i
beaktan. (Finlex 17.8.1992/785)
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Som patient har man rétt att bli upplyst om sitt halsotillstand, betydelsen av varden och
behandlingarna, vilka vard- och behandlingsalternativ det finns och vilka effekter de har
samt andra omstandigheter som har betydelse for varden. Dessa upplysningar far inte ges
om patienten inte nskar fa dem, eller om informationen innebér fara for patientens halsa.
Professionella inom varden ska upplysa patienten pa ett sadant satt sa att personen kan
forsta inneborden av informationen. (Finlex 17.8.1992/785).

Minderariga patienters synpunkter pa atgarder inom varden ska aven utredas. | detta ska
man dock ta i beaktan patientens alder och/eller utvecklingsstadium. Med detta i beaktan
ska varden utforas i samforstand med den underarige. Om patienten inte ar formdogen att
sjalv fatta beslut, skall varden ske i samrad med den underdriges lagliga foretradare.
(Finlex 17.8.1992/785).

2.5 Delaktighet som teoretisk referensram

Vérldshalsoorganisationen, World health organization (WHO), antog ar 2001 "Interna-
tional Classification of Functioning, Disability and Health", forkortat ICF. Pa svenska
"klassifikationen av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa". Det Gvergripande
malet med denna klassifikation &r att "erbjuda ett standardiserat sprak och en struktur for
att beskriva halsa och hélsorelaterade tillstdnd". ICF fokuserar pa funktion, inte diagnos
och lyfter bland annat fram delaktighet hos personen. Enligt ICF definieras delaktighet
som "en individs engagemang i en livssituation". Detta i forhallande till
hélsoférhallanden, kroppsfunktioner och kroppens struktur, aktiviteter och faktorer i
omgivningen". Inom definitionen av delaktighet faller sedan involvering. Enligt ICF
innefattar begreppet involvering att; delta/ta del av, vara inkluderad, vara upptagen inom
ett livsomrade, vara accepterad, eller att ha tillgang till resurser. ICF lyfter vidare upp den

subjektiva aspekten av engagemang - "belonging". (World Health Organization, 2001)
Delaktighet kan inte beddmas genom kapacitet. Detta eftersom kapacitet syftar till

personens formaga att utfora en aktivitet. Delaktighet handlar daremot om att vara

involverad i en livssituation. Utgdende fran detta borde man da bedéma delaktighet
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genom personens subjektiva upplevelse och samspelet i den situationen. (Bjorck-Akesson
& Granlund 2004 s. 43, Nordenfelt 2004 s. 56)

Uppfattningen av delaktighet ar valdigt subjektiv och situationsberoende. En uppfattning
om delaktighet och dess betydelse kan ses redan hos sma barn. Barn betonar exempelvis
att man “mar bra” nir man kan leka, umgas med kompisar och &r snall mot varandra. En
undersokning av barn i fyraarsaldern visar pa att barn kopplar delaktighet till
valbefinnande och att ma bra. (Almqvist et al. 2004 s. 138)

2.5.1 Forutsattningar for delaktighet

Harry Shier har utvecklat en modell, végar till delaktighet, for att stéda till barns
delaktighet i beslutsfattande. Modellen utgar fran artikel 12.1 i Forenta nationernas
konvention om barnens rattigheter och visar pd hur man kan mata och utveckla
delaktighet for barn. Modellen utgar ifran fem olika steg av delaktighet: 1. Barnet blir
lyssnat till 2. Barnet stdds i att uttrycka sina synpunkter 3. Barnets synpunkter tas i
beaktan 4. Barnet blir involverat i beslutsfattande processer 5. Barnet delar makten och
ansvaret over beslutsfattande. (Shier 2001)

Enligt en undersékning av barn, ungdomar och vuxna elever med
funktionsnedséttningar, som behandlade vad delaktighet innebér fér dem, kan man dela
in upplevelsen av delaktighet i tre dimensioner, 1. Att uppleva: att genom aktivt samspel
med omgivningen ha positiva upplevelser, 2. Att agera: att aktivt agera i en livssituation
bade fysiskt och psykiskt, 3. Sammanhang: tillgangligheten till aktiviteter och samspel
med miljon”. Alla dessa tre dimensioner kravs for att uppleva delaktighet. (Almgvist et
al. 2004)

3 TIDIGARE FORSKNING

For att fa fram tidigare forskning har foljande databaser anvants; EBSCO, Sage och Sci-
enceDirect. Sokorden som anvants var: Child*, participation, hospital, occupational ther-
apy, professional relationship, decision making. Artalen som anvéndes var 2006 - 2017.
Bakgrundsartiklarna som hittats och valdes till detta arbete tar upp vikten av

professionellas bemotande, samt barns delaktighet i beslutsfattande, inom varden.
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Vid situationer dar klienten anses vara oférmdgen att géra beslut i sin vard, faller ansvaret
ofta pa anhoriga eller professionella. Detta kan &dven ske fastan klienten skulle ha
kapaciteten att atminstone delvis delta i besluten. For at forhindra att detta sker kan man
som professionell exempelvis rikta fragorna genast till klienten samt lyssna till personens
tidigare erfarenheter av att delta i beslutsfattande. Genom detta kan man stdda klienten
till att ta egna beslut. Ett annat satt kan vara att visualisera de olika valmojligheterna,
exempelvis genom bilder, for att stéda klientens delaktighet. Delaktighet kan dven
paverkas av den fysiska miljon, vid obekanta miljoer paverkas personens sjélvstandighet
negativt. Darfor blir det viktigt att klienten far det stod och uppmuntran som behévs, for
att aktivt kunna vara med i beslutsfattande. Hanteringen av etiska dilemman, som
klientens delaktighet i beslutsfattande, kan forsvaras nar det & manga personer som
involveras i processen. Klienten, anhériga och dvriga professionella kan alla ha olika syn

pa vad som &r bast for klienten. (Kassberg & Skar 2008)

Under det senaste artiondet har intresset for barns beslutsfattande 6kat. Nar det géaller
barns beslutsfattande inom varden blir det viktigt att vara medveten om att det ar en
dynamisk process. | denna process ingar barnet, familjen och den professionella.
Avgorande for beslutsfattande blir &ven den context och det utvecklingsstadie som barnet
befinner sig I, alltsa biologiska, kognitiva, psykosociala faktorer. Redan vid tidig alder
kan barn delta | besluts som ror den egna varden genom att uttrycka asikter eller
funderingar kring fragan. Redan vid 9-ars aldern kan barnet géra beslut baserade pa den
info som ges och vid ungdomsaren klarar barnet av att resonera kring och skapa forstaelse
for sin vard, samt uttrycka Onskemal. Utvecklingen av ett barns formaga till
beslutsfattande paverkas dven av faktorer som kulturella forvantingar, familjens struktur,

formaga att se langsiktiga foljder. (Lipstein et al. 2015)

Barns delaktighet vid beslutsfattande inom sjukvarden &r ett komplext amne. Detta ef-
tersom vard av barn &r en relation mellan Barn-Foralder-Professionell. | sina énskningar
om att fora fram barnets basta har vuxna en tendens att agera beskyddande. Foréldrar kan
begrénsa barnets delaktighet genom att t.ex. svara pa fragor och undanhalla/begréansa in-
formation. Om barn inte haller med professionella &r det sallan som besluten omvérderas.
Att agera for barnets basta borde betyda att man mojliggor for barnet att gora sina asikter
horda parallellt med vuxnas asikter. Att kontrollera information begransar barets mojlig-
13



het till delaktighet. Den tredelade trelationen har en tendens att exkludera barnet och be-
grénsa utveckling och sjalvbestdmmande. Barn kan foredra att bli "skyddade" i vissa si-
tuationer och delta i beslutsafattande i andra. Delaktighet i beslutsfattande &r en successiv
process och barnet kan pendla mellan beroende och oberoende. Utifran detta borde for-
aldrar och professionella se barnet som en individ med behov som varierar beroende pa
situationen. Genom ett situationspespektiv kan man kanna igen barnets 6nskningar att
uttrycka sig utan att nédvandigtvis ha fullt ansvar 6ver beslutsfattade. Av vuxna krévs det
att vara sensitiva till barnets sétt att uttrycka sig. Professionella kan genom sin kompetens
vara medvetna om detta och har en central roll i att stéda barnets behov av skydd versus
beslutsfattande. (Coyne & Harder 2011)

Barns missndje inom sjukvarden kan bl.a. ha att géra med otillracklig information och
brist pa involvering. Deras onskningar skulle darefter vara mera information och mera
involvering vid kommunikationen till professionella. Mera specifikt skulle detta innebéra
mojlighet att uttrycka asikter, fraga fragor och att fa information om vard och vardpro-
cesser. Forslag fran barn &r att professionella ska anstranga sig mera for att lyssna och ta
i beaktan deras asikter. Barn kan alltsa foredra att vara inkluderade i information och
diskussioner om vard, men uppleva svarigheter vid kommunikationen. Genom att inklu-
dera barnet skulle man kunna minska pa radslor och mojliggéra en mera positiv upple-
velse av sjukhusvistelse. Barnens preferenser kan dock variera och darfor blir det viktigt
att anpassa information enligt barnets onskemal. Att helt enkelt diskutera med barnen
angaende 6nskemal blir grunden for att 6ka kvaliteten pa varden. Det blir viktigt att
professionella & medvetna om fordelarna att inkludera barn vid kommunikation och
besluts-fattande. Att ge barnen tid att gora sig horda och fraga fragor kan verka simpelt,
men kan alltsd gora en betydelsefull skillnad i barnets valmaende. (Coyne & Kirwan
2012)

En bra kommunikation blir en av grundstenarna for professionella, i utférandet av sitt

arbete. Processen att fatta beslut paverkas av vilken tillgang till information man har,

séttet som denna information delges, personens kognitiva funktioner samt varderingar,

forhoppningar, kanslor och sociala normer. Beslutsfattande kan alltsa variera valdigt

mycket beroende pa individen och vilket kontext hen befinner sig i. Eftersom

perspektiven mellan barn, anhdriga och professionella varierar blir diskussioner och
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beslutsfattanden inom barnets vard ett komplext omrade. Man borde alltid strava efter
barnets basta vilket kan innebara svarigheter for professionella nar det géller att ge
information. Alltsa hur och nar man ska involvera barnet i beslut som rér dem sjélva, nar
problematiska situationer i barnets vard uppstar. En uppfattning om barnets forstaelse for
olika vardprocesser och deras konsekvenser, samt vilka alternative det finns, blir darfor
viktigt for professionella. (Wright et al. 2009)

4 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet i detta arbete blir att undersdka hur forskning beskriver att professionella kan moj-
liggora delaktighet i varden for langtidssjuka barn. I formuleringen av forskningsfragorna
har vi tagit stod av ICFs definition av delaktighet, Harry Shiers nivaer av delaktighet,

samt hur upplevelsen av delaktighet beskrivs av Almqgvist, Eriksson & Granlund.

1. Hur beskriver forskning barns upplevelse av delaktighet i sin vard?

2. Hur kan professionella inkludera/stoda till barns agerande vid vard?

3. Vilken betydelse har ssmmanhanget vid barns delaktighet i sin vard?

5 METOD

Metoden for detta examensarbete &r en litteraturstudie, i form av forskningsoversikt,
vilket stammer Gverens med arbetets syfte. Genom en litteraturstudie sammanstalls
material vilket motiverar for bakgrunden till en empirisk studie, eller beskriver den
kunskap som i nuléaget finns inom ett visst omrade. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 25)
Detta blev en relevant metod for examensarbetet eftersom syftet ar att genom tidigare
forskning undersoka hur professionella kan mojliggora delaktighet i varden for

langtidssjuka barn.

En litteraturstudie betyder att man systematiskt skall soka, kritiskt granska och
sammanstalla litteratur inom det valda omradet. | litteraturstudien tar man fokus pa aktuell

forskning inom &mnet. De olika stegen i en litteraturstudie &r foljande;
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problemformulering, formulera fragor och plan, utse sokord och sokstrategi, hitta och
valja litteratur, kritiskt granska materialet, analysera samt diskutera resultatet och

slutligen sammanstalla slutsatser. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 30-32)

5.1 Urval

De olika stegen i urvalsprocessen ar; definiera sokord, bestdmma vilka inklusionskriterier
och exklusionskriterier som begransar, genomfora sokningar i lampliga databaser, pa
egen hand soka icke publicerade artiklar, vélja ut relevanta artiklar och lasa deras abstrakt,
ldsa igenom hela materialet och kvalitetsgransksa artiklarna. (Forsberg & Wengstrom
2013 s. 84) For att hitta relevant material blir det viktigt att formulera lampliga fragor och
sokord, nar man soker artiklar i databaser. S6korden AND och OR kan kombineras sa att
man far ett antingen mera avgransat eller ett mera brett resultat (Forsberg & Wengstrom
2013s. 79).

For att samla material har anvénts de databaser som finns tillgangliga genom Arcadas
bibliotek. Databaserna som anvénds vid sokandet av artiklar & Academic Search Elite
(EBSCO), Cinahl (EBSCO), PubMed, Sage, och ScienceDirect. De sokord som anvénts,
i enlighet med studiens syfte och fragestallningar, ar: child*, youth, adolescents,
hospital*, participation, decision-making, long-term illness och professional relationship.

Databassokningen finns presenterat som en tabell i bilaga 1.

Inklusionskriterier:
1. Artiklar publicerade mellan 2006-2017
. Artiklar som ér tillgangliga i fulltext
. Artiklar skrivna pa engelska, svenska eller finska

2
3
4. Artiklar som tar upp professionellas bemétande av barn inom varden
5. Artiklar som tar upp barns vistelse pa sjukhus

6

. Artiklar som inkluderar barn i aldern 0-18 ar

Exklusionskriterier:
1. Artiklar som endast omfattar vuxna

2. Artiklar som fatt en kvalitetsprocent under 50% vid kvalitetsgranskningen
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5.2 Kvalitetsgranskning

For att fa en tillforlitlig undersokning maste man kunna granska artiklar kritiskt och valja
bort irrelevanta artiklar. De olika checklistorna som anvénds (beroende pa typ av artikel)
blir: checklista for systematiska litteraturstudier, checklista for kvantitativa artiklar,
checklista for kvalitativa artiklar (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 194-210).
Checklistornas fragor modifieras till att endast innefatta ja/nej fragor, och finns
presenterade i bilagorna 3 - 5. Svaren poangsatts med 0 poéng for nej svar och 1 poéng
for ja svar. Sedan réknas graden av kvalitet genom procentrakning (Willman et al. 2016
s. 105-106).

| det har arbetet graderas kvaliteten pa artiklarna enligt foljande; artiklar med 100-80%
har hog kvalité, artiklar med 79-65% har en mattlig kvalité och artiklar med 64-50% har
en lag kvalité. Artiklar av minst 50% kvalitet inkluderas i detta arbete.

5.3 Analys

For att kunna analysera och hitta likheter och olikheter i artiklarna har materialet
analyserats genom innehallsanalys. Innehallsanalysens utgangspunkter baserade sig pa
forskningsfragorna/referensramen. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 151)

De olika stegen i innehallsanalysen innefattar; att bekanta sig med materialet genom att
flera ganger och grundligt lasa igenom det. Koda vad texten handlar om, utifran
forskningsfragorna och teoretiska referensramen. Overféra koderna till Kkategorier.
Sammanfatta teman till kategorier. Slutligen tolkas och diskuteras resultatet (Forsberg &
Wengstrom 2013 s. 167).

For att borja med analysen kommer alla artiklar lasas igenom grundligt for att fa en bild
av materialet. Efter det lases artiklarna ytterligare en gang for att hitta relevanta begrepp
som mojligtvis kan svara pa forskningsfragorna. Olika farger anvands for att markera
sadant som svarar pa de olika teman som valjs ut. De teman som vaéljs, skall utga fran
forskningsfragorna och anvands sedan som rubriker i resultatet. Anteckningar om vad
som hittats i artiklarna kommer att foras och darefter organiseras enligt temaomraden.
Utifran anteckningarna hittas de centrala ord som lyfts fram i artiklarna. Med detta som
stod delas temaomradena i kategorier. Kategorierna kan sedan anvandas som

underrubriker i resultatet.
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5.4 Etiska aspekter

Etiska aspekter vid en litteraturstudie, vad géller urval och resultatredovisning, ar viktiga
att ta i beaktan. Till studien ska endast material som fatt tillstand av en etisk kommitté,
eller dar man gjort noggranna etiska 6vervaganden, inkluderas. Alla artiklar som ingar i
studien ska redovisas och arkiveras. Alla resultat ska redovisas, bade det som stoder och
det som eventuellt inte stoder den stéallda hypotesen. (Forsberg & Wengstrém 2013 s. 69-
70) Genom god vetenskaplig praxis kan man se till att studien ar tillforlitlig, trovardig
och etiskt godtagbar. God vetenskaplig praxis k&nnetecknas bland annat genom
noggrannhet, arlighet, ansvarsfullhet, hdnsyn och respekt (Forskningsetiska delegationen
2012 s. 18). Etiska aspekter har tagits i beaktan under arbetet med denna studie. En god
vetenskaplig praxis har varit grunden och i detta examensarbete har artiklar som uppfylit
inklusionskraven kvalitetsgranskas. Ett val att inkludera de artiklar som hade minst 50%
kvalitet gjordes. Artiklarna inkluderades i studien oavsett om de stdmde Overens med

forskningsfragorna eller ej.

6 RESULTAT

I denna forskningsoversikt inkluderades 20 artiklar och resultatet av analysen presenteras
i detta kapitel. Genom databassdkning hittades 12 artiklar (se Bilaga 1) och 8 artiklar
genom manuell sokning via referenslistor. Alla inkluderade artiklar finns till 6versyn i
Bilaga 2. Teman i innehallsanalysen utgick fran den teoretiska referensramen och &r
foljande: barns upplevelse av delaktighet i sin vard, sammanhangets betydelse for barns
delaktighet i sin vard och faktorer for att inkludera barn i varden. Innehallet i artiklarna
analyserades genom att med tre olika farger (en farg per temaomrade) identifiera
meningsenheter. Utifran detta gavs en uppfattning om vilket material som skulle komma
under vilket tema. Det understrackade materialet gicks sedan igenom for att hitta det som
specifikt lyftes upp, och detta anvandes som stod for att dela in temamaterialet i

kategorier, vilket ses som underrubriker.
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6.1 Barns upplevelser av delaktighet i sin vard

Resultatet i innehallsanalysen visade pa att barn upplever olika faktorer som inverkar pa
deras delaktighet i den egna varden. Forskningarna tyder pa att det finns bade interna och
externa faktorer som paverkar barns upplevelse av delaktighet i sin vard.

6.1.1 Interna faktorer

Med interna faktorer i detta stycke, menas sadana faktorer som kommer fran barnet sjalv
och &r icke paverkbara pa nagot satt eftersom det ar t.ex. barnets egna erfarenheter och

tankemonster som inverkar.

Barn upplever att den egna aldern har en inverkan pa graden av involvering (Davies &
Duncan 2015, Coyne & Gallagher 2011). Enligt barn paverkar aldern huruvida de
mottar/inte mottar information fran professionella och i vilken man de kan forsta
informationen. Aldre barn kanner ofta att de far mera information och kan forsta battre,
aven om de fortfarande anser att enklare forklaringar ar lattare att forsta och skapar storre

kansla av inkludering (Lambert et al. 2013).

Réadslor kan aven hindra barn fran att aktivt delta i beslutsfattande och konsultering.
Réadsla for att fa hora daliga nyheter eller radsla Gver att vara till besvar om man fragar
for manga fragor ar faktorer som kan begransa barnet (Coyne 2008). Ofta kanner barn
radsla for sjukhus, vilket kan inverka pa deras delaktighet (Aronen et al. 2009). Aven
radsla for att géra nagot fel, eller bli beskylld, fungerar som ett hinder for att strava mot

involvering (Davies & Duncan 2015).

| vilken utstrackning samt hurudan information barn dnskar att ta del av & mycket
individuell och tillgangligheten for information som profesionella mgjliggor/hindrar blir
avgorande for barns upplevelse av delaktighet i sin vard (Lambert et al. 2013). Barn
upplever ett samband med att under perioder dar de mar sémre, minskar dven formagan
att ta del i viktiga beslut och vill da garna att andra agerar i deras stalle (Kelsey et al.2007).
Om barn upplever sig ha svarigheter med att forsta spraket som vuxna anvander,

exempelvis medicinsk terminologi, minskar mojligheten att ta del av diskussioner (Coyne
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2008). Vid bristféllig information kan barn k&nna missnoje eller oro (Stegenge & Ward-
Smith 2008 och Amhliden et al. 2015).

Barn vill gérna vara med i beslutsfattande (Coyne & Gallagher 2011) men upplever
manga ganger i varden att de skulle kunna vara mer aktiva men tog en passiv roll,
eftersom de trodde att det var ett gott beteende att inte avbryta samtal mellan foralder-
professionell (Callery & Savage 2007). Barn kan &ven uppleva att beslutsfattande &r bast
lamnat at professionella, eftersom de har den ratta kunskapen. Om det &r barnets 6nskan
att dverlata beslutsfattande kan detta dock ses som delaktighet i varden. (Stegenge &
Ward-Smith, 2008). | andra fall vill barn vara med och ta beslut i sin vard, samt diskutera
varden med professionella (Amhliden et al. 2015). Barn féredrar en individuell approach
for att kunna variera mellan att vara aktiva eller passiva deltagare beroende pa kontext
(Glacken et al. 2011). Ofta vill barnet vara med vid diskussioner men litar samtidigt pa
foraldrar att skota kommunikation da medicinsk terminologi upplevs som for komplex.
Barn upplever dven att deras preferenser varierar beroende pa situation och héalsotillstand
(Amory et al. 2016).

6.1.2 Externa faktorer

Med externa faktorer i detta stycke, menas sadana faktorer som kommer utifran till barnet

som t.ex. professionellas bemotande.

Barn har en 6nskan om att fa ta del av diskussioner som ror den egna varden och att de
da ska bli lyssnade till och respekterade (Moore & Kirk 2010). Genom delaktighet i beslut
som ror varden kan barn fa utdva en kontroll dver vad som sker vid sjukhuset (Coyne
2006b). Om barnets asikter tas i beaktan och mojlighet att delta i varden ges, ar det mindre
risk att barnet upplever stress (Pelander & Leino-Kilpi 2010). For barn skulle det vara
viktigt att bli uppmuntrade till att ta egna beslut och ta del av beslutsfattande som ror den
egna varden (Kelsey et al. 2007). Barn upplever dock att professionella inte lyssnar pa
dem och att deras synpunkter efterfragas inte (Coyne 2006a). Att inte bli trodd eller
lyssnad pa av professionella, eller rentav att bli ignorerad, hindrar saledes barns
delaktighet i varden (Coyne 2008). Barn kan kanna frustration nar deras preferenser inte
blir horda. Barn vill delta i bestammelser om dagliga varden och hur den utférs. Om

professionella gor saker utan forklaring upplevs det som att man inte sjalv kan
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paverka. Brist iinvolvering i kommunikation och beslutsfattande har en negativ
effekt och barn kan da kéanna sig besvikna, ledsna, forvirrade, arga, oroliga, chockade,

ensamma eller ignorerade. (Coyne & Gallagher 2011)

Mottagandet av information angaende sjukdom och behandlingar stoder barnet i att kdnna
att hen aktivt blir involverad i sin vard. Barn har en énskan om at bli konsulterade, detta
forstarker barns sjalvstandighet och kénsla av véalmdende (Coyne 2006b).
Kommunikationen mellan barn och professionella blir en avgorande faktor for hur barn
upplever delaktighet i varden. Kommunikationen har en stor inverkan pa barnets
emotionella status och hur barnet upplever att hen har kontroll. Genom en rak och bra
kommunikation ges barn trygghet och tillit. N&r barnet ges lampliga forklaringar 6kar
kanslan av delaktighet (Kelsey et al 2007). En bra kommunikation hdnger &ven samman
med oOkad forstaelse for sin sjukdom och dess behandlingar (Pelander & Leino-Kilpi
2010). Att inte kanna de professionella och att ha brist pa tid tillsammans med dem samt

svarigheter med att fa kontakt med dem &r ett hinder for barnets delaktighet (Coyne 2008).

Barn upplever ofta att den information som de ges ar olamplig och otillganglig fér dem,
vilket fungerar som ett hinder for deras delaktighet (Davies & Duncan 2015). Information
blir en forutsattning for barns delaktighet i sin vard, men den typ av information som barn
vill ha ar valdigt varierande och utgar ifran deras individuella behov och 6nskningar om
info (Lambert et al. 2013, Coyne & Gallagher 2011 och Amhliden et al. 2015). Barn
upplever att den information som delges samt den tid som laggs pa interaktioner, ofta ar
bristfallig. Barn kdnner &ven att professionella inte ger nog uppmaérksamhet eller byter
samtalsédmnen och inte uppmarksammar sadant som skulle vara viktigt for personen. Néar
barn &r av annan asikt an professionella upplever de att professionella inte &r medvetna
om deras behov eller tar i beaktan deras erfarenheter (Norefia Pefia & Rojas 2014).
Radslor som inverkar pa delaktigheten kan &ven utga fran bristande information samt
relationen med den professionella (Aronen et al. 2009). Att bli inkluderade i diskussioner

hjélper barn att veta vad som ska ske vilket minskar oron (Coyne & Gallagher 2011).

Barn upplever att deras delaktighet och kontroll 6ver varden begransas i forhallande till
deras foraldrar och professionella (Davies & Randall 2015). Foraldrarnas agerande kan
aven vara ett hinder for barns mojlighet till delaktighet (Coyne 2008). Barn uppfattar &ven

att de valmojligheter som professionella erbjuder dem ar begransade och kanner da brist
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pa att fa ta ansvar (Kelsey et al. 2007). Barn upplever delaktighet i varden om de far bli
horda, involverade i beslutsfattande och ké&nner tillit till de professionella (Amhliden et
al. 2015). Obekanta miljoer bidrar till kénslor av oro. Barn upplever att de mister sitt
sjlvbestdimmande och sin kontroll nér de forsoker moéta personalens dnskningar, vilket
kan leda till kanslor av maktloshet. Barn skulle énska att ha kontroll atminstone Gver
vardagliga aktiviteter (Coyne 2006b).

6.2 Faktorer for att inkludera barn i varden

Resultatet fran innehallsanalysen visar pa att det finns olika faktorer som professionella
kan ta i beaktan for att inkludera barn i sin vard samt stoda till barns agerande.
Forskningarna tyder pa att kommunikation, professionellas attityder samt samarbetet med
foraldrar och 6vrig personal ar faktorer som borde tas i beaktan nar man stravar till

delaktighet i varden for barn.

6.2.1 Kommunikation

Skribenterna valde att dela in kategorin kommunikation, i information och bemotande.
Detta eftersom kommunikationen ar ett omfattande begrepp och det framkom mycket

material under denna kategori.
Information

Att ge och fa information ar en viktig del av att framja delaktighet (Moore & Kirk 2010
och Ruhe et al. 2016). Om barn ges tillgang till information stoder det deras forstaelse for
sitt tillstand och sjukdomens behandlingar. Professionella borde se till att barn far Iamplig
information, for att 6ka forstaelse och forutsattningar att delta i beslutsfattande (Davies
& Randall 2015). Aven att lara sig genom observation framjar delaktigheten (Ruhe et al.
2016). Forklaringar borde anpassas enligt varje barns behov och preferenser (Lambert et
al. 2013).

N&r man svarar pa fragor av barn ska man ta i beaktan konsekvenserna av att delge for

mycket eller for lite information (Kelsey et al. 2007). Professionella borde delge

tillracklig (Stegenge & Ward-Smith, 2008), korrekt och lamplig information, samt

inkludera barn i diskussioner, for att fraimja delaktighet (Kelsey et al. 2007). Man borde
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aven forbereda barnen tillrackligt infor ingrepp och ge alderslampliga forklaringar
(Coyne 2006b). Informerad vard pa ett humant satt (Hill & Randall 2012), 6ppen
informationsdelning samt personligt anpassad information (Amory et al. 2016) lyfts fram

som faktorer vilka framjar delaktighet for barn i sin vard.

Vidare borde professionella kontinuerligt beddma och adaptera informationen enligt
barnets kapacitet, for att kunna anvanda sig av ett sadant bemétande som bast mojliggor
barnets delaktighet. Vuxnas beteende blir avgorande for hur barnet upplever situationen.
Man borde ge barnen tid att forsta och anpassa sig till informationen som givits och sedan
kolla upp om de forstatt (Pefia & Rojas 2014). Professionella kan stoda till delaktighet
genom att lyssna pa barnen och forsiktigt fraga olika situationsanpassade fragor. Genom
informationsdelning enligt barnets preferenser kan man fa barnet att forsta olika ingrepp
och hur de leder till forbattringar (Amhlid et al. 2015).

Bemotande

Anvandning av lamplig kommunikation blir central vid professionellas bemotande
(Moore & Kirk 2010). Professionella borde engagera barnen och undersdka vad som
skulle vara behdvligt enligt dem, samt férse dem med information och férmagor sa att
man kan uppratthalla ett partnerskap med barnet och se till att deras behov tas i beaktan.
Vidare borde professionella stéda barnet till att uttrycka sig sjalv utan att vara radd for att
det ska leda till negativa konsekvenser, samt se de individuella méjligheterna hos barnet
(Davies & Randall 2015). For att inkludera barn i sin vard borde man lata barn ta del i
diskussioner och beslutsfattande samt lyssna till barns fragor och ge arliga svar.
Delaktigheten kan man aven framja genom att lata barn uttrycka sina 6nskemal om beslut

som inte paverkar behandlingen (Ruhe et al. 2016).

Kénslighet krévs aven nar man hjélper barn att identifiera radslor/funderingar och man
bor individuellt bedéma barnets behov av information. Detta for att kunna ge en mer
anpassad informationsdelning. Professionellas vardagliga sprak kan verka exkluderande
for barnet, ifall barnet inte forstar de olika termerna. For att forsékra sig om att barnet har
forstatt informationen kan man be barnet upprepa vad hen just har fatt hora. (Lambert et
al. 2013)
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Sprakanvandningen hos professionella paverkar barns involvering i beslutsfattande
(Kelsey et al. 2007). Man borde anpassa informationen och bemdtandet enligt varje barn,
for att uppmuntra barnet till delaktighet i beslutsfattande (Pefia & Rojas 2014).
Professionella borde behandla varje barn som en separat individ och genom effektiv
kommunikation fa fram onskemal (Coyne 2006a). Genom att fraga rakt av barnet kan
man fa information att anvanda for att forbattra varden (Pelander & Leino-Kilpi 2010).

Om barnet kanner att hen far stéd under beslutsfattande vid stressande situationer ékar
kompetensen att ta beslut. Professionella borde se till att barn far vara med i
beslutsfattande. Detta genom att inkludera dem i diskussioner om den egna varden
antingen ensam eller med foréldrar och vara aktiv med att bedéma barnets kompetenser.
Ett vanligt och empatiskt bemdtande gor barn bekvama och ger tillit. (Kelsey et al. 2007)
Om professionella &r vanliga, villiga att kommunicera och bli bekanta med barnen leder
det till enklare och battre kommunikation och barnen vagar fraga mera och vara mer
involverad i beslut kring deras vard (Coyne & Gallagher, 2011). Detta kan stodas genom
att prata rakt till barnet istéllet for 6ver huvudet samt ha en 6ppen stil av kommunikation
for konsultering (Callery & Savage, 2007).

Genom ett klientcentrerat satt att agera kan barnet kanna trygghet (Aronen et al. 2009 och
Coyne 2006b). Detta skapas genom att fraga, lyssna och forklara for att fa uppfattning
om barnet. Professionella borde uppmuntra barns sjalvstandighet och fa fram barns
onskemal nar man ska ta beslut i varden, sa att de kan uppleva kontroll och om mdjligt
anpassa enligt det individuella barnet. Aven stoda barnet att uttrycka radslor och ge
respons pa detta. (Coyne 2006b). Professionella borde fokusera pa barnets perspektiv,
vara flexibla i sin interaktion till barn (Glacken et al. 2011), samt anvénda kreativa

metoder i sin kommunikation for att forklara tex behandlingar (Amory et al. 2016).

6.2.2 Attityder

Som professionell borde man jobba for en sadan arbetskultur dar barn blir lyssnade till
(Moore & Kirk 2010). Detta genom att forsta att barn har en rost och jobba for att lyssna
och forsta dem, samt att forsoka se det kontext som barnet befinner sig i och ta detta i
beaktan vid kommunikationen (Davies & Randall 2015). Professionella som jobbar med

langtidssjuka barn borde specifikt fa utbilda sig for att fa en 6kad medvetenhet om barns
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individuella behov, kapaciteter och preferenser. Genom utbildning kan professionella lara
sig strategier for att battre kunna involvera barn enligt de individuella behoven och
onskemalen. Professionella borde dven ta i beaktan vilka radslor och sorger som det kan
innebara att vara langtidssjuk. Darfor kravs kanslighet nar man jobbar for att uppratthalla
delaktigheten (Ruhe etal. 2016).

Oavsett om den professionella bedémer barnet som kompetent eller ej, borde man inse
att barn alltid har ratt att fa uttrycka sina asikter (Martenson & Fagerskidld 2008).
Profesionella borde ha en sadan policy att inkludera barn aktivt och jobba tillsammans
med dom istéllet for att bara vara den auktoritéra (Kelsey et al. 2007). En allman praxis
att involvera barn i planering av den egna varden samt se pa barnen som aktiva personer

skulle vara viktigt for att mojliggora delaktighet (Pelander & Leino-Kilpi 2010).

Genom att lata barn vara aktiva deltagare och lyssna utifran deras perspektiv, for att
utveckla ett barn-centrerad arbetssatt, kunde professionella inkludera barn mer i varden
(Callery & Savage 2007). Professionella borde ta pa sig rollen att se till att barn
uppmuntras att vara aktiva i beslutsfattande och tillata barn involveras. Barns involvering
ska ses som en process som utvecklas med tiden enligt kontext och det individuella
barnets behov (Coyne 2006a). Relevant vore att prata direkt till barnet och dra inte
slutsatser om barn som passiva och darfor endast prata med foraldrarna (Glacken et al.
2011). For att inkludera barn i vard skulle ett Gppet och arligt arbetssatt vara lampligt
(Amory et al. 2016). Den professionella bor ha ett individuellt perspektiv utgaende fran
barn med etiska, moraliska, empatiska attityder som grund i sitt bemodtande. Genom detta
kan man lata barn vara med i beslutsfattande/hjalpa till och pa sa satt skapa kansla av
trygghet for barnet (Amhlid et al. 2015).

6.2.3 Samarbete

Genom att Oppet diskutera och radgiva kan man jobba for att skapa ett partnerskap till
barnet och hens foraldrar for att mojliggora delaktighet (Davies & Randall 2015 och
Glacken et al. 2011). I interaktionen mellan barn, féralder och professionell borde man
jobba for en jamstalld ansvarsfordelning (Martenson & Fagerskiold 2008). Nar man
bedomer det individuella barnets behov av information, krévs ett barn-och

familjecentrerat satt for att fa fram vad barnet foredrar samt vad foraldrar och
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professionella anser vara bast for barnets vard. Samarbete med foraldrar behovs dven
angaende vem som bést kan férmedla olika saker till barnet (Lambert et al. 2013).

Det kravs alltsa en bra interaktionsformaga mellan barn och profesionella (Stegenge &
Ward-Smith 2008). Barnet behover fa tillrackligt med stdd och handledning fran
vardpersonal. Professionella skall ha kunskap om relevanta metoder for barnets
utvecklingsstadie om hur hantera smarta och rédsla, t.ex. avslappningsmetoder och hur
man kan tilldta barn vara aktiva i sin egen vard samt handledning for foraldrarna (Aronen
et al. 2009). Professionella borde vara 6ppna och arliga mot féraldrar samt 6ka foraldrars
medvetenhet om att barn dven kan fa info fran annat hall som kan skapa oro (Amory et
al. 2016).

6.3 Sammanhangets betydelse for barns delaktighet i sin vard

Resultatet i innehallsanalysen visar pd att sammanhanget har en stor betydelse pa
huruvida barn ar delaktiga i sin vard eller ej. Forskning tyder pa att omgivningsmassiga,
personliga och sociala faktorer inverkar pa barns majligheter till delaktighet i den egna

varden.

6.3.1 Omgivningsfaktorer

Barn tar till sig den kultur som rader. Den sociala strukturen kan avgora om barnen ses
som icke kapabla att samarbeta och istéllet behdver beskyddas. Barns delaktighet blir
beroende av de vuxna som finns runt dem och vem dar ar som bér ansvaret (Davies &
Randall 2015). Allvarliga behandlingar och standardiserade metoder kan ge lite utrymme
for valmojligheter (Ruhe et al. 2016). Beslutets karaktar och betydelse kan &ven avgora i
vilken man barn kan vara delaktiga (Moore & Kirk 2010). Professionella kan ha en
varierande syn pa barns delaktighet i varden och huruvida de &r kompetenta att ta ansvar.
Professionellas uppfattningar som t.ex kan ha att géra med kulturen eller vanor kan alltsa

vara avgorande for barns mojlighet till delaktighet. (Coyne 2006a).

Barn har manga ganger svart att vara delaktiga pga. tidsbrist/hektiskt arbetande, brist
pa kontinutet eftersom skiftesarbete och variation av personal. (Coyne, 2011). Brist pa tid
och en kaotisk miljo hindrar inkludering (Coyne 2008 och Amhliden et al. 2015).
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Tidrelaterade faktorer, sdsom andring av scheman och bristfallig information ar alltsa ett
hinder for delaktighet (Stegenge & Ward-Smith, 2008). Det borde vara allmén praxis att
involvera barn i planeringen av sin vard for att forhindra radslor och oro (Coyne 2006b).
Radslor for att vara inlagd pa sjukhus/ bli lamnad ensam i sjukhuset pga. okénda
miljOer/ingrep inverkar &ven som hinder (Aronen et al. 2009). Val av att ha ndrvaro av
foraldrar vid ingrepp, méjlighet att paverka sin miljo samt beredskap pa hur det kan se ut,
ar exempel pa hur man kan ge battre forutsattningar till barns delaktighet (Amhliden et
al. 2015).

6.3.2 Personliga/individuella faktorer

Barns alder och mognad kan orsaka begransningar i delaktigheten eftersom den kognition
som kravs for att forstd den medicinska terminologin och den information som ror
behandlingarna inte utvecklats (Coyne 2008 och Aronen et al. 2009). Med stigande alder
okar férmagan att forsta och ta emot information (Pefia & Rojas 2014). Barns individuella
erfarenheter och forvantningar pa delaktighet inverkar aven (Moore & Kirk 2010 och
Ruhe et al. 2016). Viljan att vara en aktiv deltagare varierar fran barn till barn men dven
utifran situationen for det enskilda barnet (Glacken et al. 2011). Professionella blir mera
villiga att involvera aldre barn samt barn som visar en béttre forstaelse for sin situation
(Davies & Randall 2015). Involveringen borde inte utga fran mognad utan ifran barns
preferenser eftersom detta kan variera fran barn till barn och mellan olika situationer
(Ruhe et al. 2016).

Barns behov varierar under sjukdomen och nar barn kéanner sig sjuka och sarbara ar en
aktiv involvering inte ar lika dnskad (Coyne 2006a). Upplevelsen av delaktighet kan
variera beroende pa skedet i varden (fore, under, efter) samt utifran tidigare erfarenheter
(Amhliden et al. 2015). Brist pa erfarenheter och hur man upplever information kan leda
till oro (Coyne 2006b). Om barnet har en 6nskan om att inte fa hora negativ information
inverkar det pa deras mojligheter till att ta beslut som rér den egna varden (Lambert et al.
2013). Att ta beslut om sin vard lagger mycket stress utifran pa barn vilket kan gora att
de vill lagga Gver ansvaret pa nagon annan. Att kanna sig kompetent blir avgorande for
ett oberoende beteende. Under sjukdom kan kognitiva och emotionella férmagor
aventyras vilket har negativ verkan pa beslutsfattande. Att ge barnet kontroll kan vara

negativt om barnet inte kdnner at hen kan hantera det (Kelsey et al. 2007). Nar barn blir
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bekanta med biverkningar fran varden, risker och sjalva halsovardssystemet véxer dven
viljan med att vara med i beslutsfattande (Stegenge & Ward-Smith 2008). Bekanthet med
sjukhusprocedurer och professionella stoder delaktigheten. Med erfarenhet blir barn mer
vana att aterge sina preferenser om beslut om vard. Att inte vaga stélla fragor och inte

vilja irritera de professionella kan inverka negativt (Coyne & Gallagher 2011).

6.3.3 Sociala faktorer

Professionella kan ha en radsla att bli ifragasatta vilket skapar en ovilja att involvera barn
i sin vard (Davies & Randall 2015). Att professionella inte vill forlora kontrollen genom
att bli ifragasatta, eller inte halla med barnens 6nskemal samt osakerhet Gver barns
kompetens hindrar delaktighet. Aven ett skyddande forhallningssatt och brist pé
kommunikation begransar. Om professionella ser pa barns delaktighet som nagot negativt
hindras det och &ven den roll foraldrar tar kan inverka. Barn kan bli vana vid att ta den
passiva rollen for att inte avbryta vuxnas interaktioner och foraldrars asikter om hur
mycket information barnet behdver kan inverka pa delaktigheten (Ruhe et al. 2016,
Kelsey et al. 2007 och Amory et al. 2016)

Ett formyndaraktigt system inom halsovarden kan go6ra det svart for barn att avgora sin
kapacitet till att vara delaktiga (Coyne 2008). Nar vuxna vill agera i barnets basta
samtidigt som man vill verka for barnets delaktighet, kan det uppsta konflikter om barns
onskningar inte stammer éverens med skyldigheten att skydda barnet i dess vard (Moore
& Kirk 2010 och Davies & Randall 2015). Att prata endast med foréldrar stanger ute
barnet fran sin vard (Kelsey et al. 2007).

Barnets niva av delaktighet kan variera fran dag till dag beroende pa att kontakten till
professionella varierar. Vissa vuxna kan vara av asikten att barn ar underlagsna vuxna
och darfor inte skulle behdva samma rattigheter (Davies & Randall 2015). Barnets
kompetens att fatta beslut blir mera beroende av foraldrar och professionella &n av deras
egna kapacitet (Martenson & Fagerskidld 2008). Det kan finnas olika orsaker till att
information filtreras infor barn. Ibland kan dven en uppfattning om att det &r foraldrarnas
ansvar att informera barnen paverka den information som professionella delar med sig.

Dynamiken i relationen mellan barn — professionell — foralder &r véldigt komplex,
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eftersom betoning finns pa barns ratt att vara delaktiga, professionellas plikt att varda
barnet och foraldrars ansvar att agera enligt barnets basta (Lambert et al. 2013).

Professionella delar ofta in barn i antingen passiva eller aktiva parter och marginalisering
av barn ar vanligt (Glacken et al. 2011). Professionellas olika syn pa informationsdelning
gor att barns mojlighet till delaktighet varierar. Professionella tenderar involvera éldre
barn mera (Amory et al. 2016). Om foraldrarna hindrar barnens mojlighet att delta, genom
att t.ex. svara pa fragor i deras stélle, sdga at dem att vara tysta och inte avbryta

diskussioner kan detta inverka pa delaktigheten negativt (Coyne & Gallagher 2011).

Det kan hindra barn fran att vara delaktiga ifall professionella endast vander sig till
foraldrar vid konsultationstillfallen och barnen da tar en passiv roll. En brist i forstaelse
for hur barn ser pa sin roll under konsultationer och hur de kan bli inkluderade for att
framja héalsan och bristande sammarbete mellan barn-féralder-professionell inverkade
negativt pa delaktigheten (Callery & Savage, 2007). Att man kan bekanta sig med
avdelningar och tréffa personal fére ingrepp kan hjélpa barn att forbereda sig (Amhliden
et al. 2015).

6.4 Sammanfattning av resultat

Resultatet visar pa att det finns mycket som inverkar pa huruvida barn ar delaktiga i sin
vard eller inte. Barn upplever att bland annat den egna aldern, radslor, information, att
vara med i beslutsfattande och diskussioner samt sin roll i férhallande till professionella
och foraldrar inverkar pa deras delaktighet i den egna varden. Vad galler sammanhang
eller kontext som barnet befinner sig i finns det omgivningsmassiga, personliga och
sociala faktorer som inverkar pa delaktighet. Aven har lyfts de individuella variationerna
mellan barn samt vikten av tillrécklig och l[&mplig information fram. Men dven saker som
tidsbrist, professionellas attityder, sjukdomstillstand och dynamiken i relationen mellan
barn — professionell — foralder betonas. | enlighet med dessa tva teman lyfts liknande
saker upp angaende faktorer for att inkludera barn i varden. Alltsa hur professionella kan
stdda barns delaktighet. Rétt attityder och kunskap hos den professionella kravs, for att
kunna ha ett gott bemdtande och erbjuda lamplig informationsdelning till barnet.

Eftersom kontakten till de professionella varierar, samtidigt som foraldrarna har en stor
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roll i barnets vard, blir ett sammarbete mellan alla inblanda viktigt for att kunna framja
barnets delaktighet i sin egen vard.

7 DISKUSSION

| detta kapitel diskuteras forskningsoversiktens resultat. Detta utgdende fran arbetets
syfte, fragestallningar, den tidigare forskningen samt teorin. Vidare diskuteras metodiken

och avslutningsvis en sammanfattande slutdiskussion kring arbetet.

7.1 Resultatdiskussion

Syftet med denna forskningsoversikt var att undersdka hur forskning beskriver att
professionella kan majliggora delaktighet i varden for langtidssjuka barn. Det som lyfts
upp i denna studie som faktorer i hur mojliggéra delaktighet, 6verrensstimmer med
tidigare forskning och den teori som vi har som grund for detta arbete. Grunden i en bra
relation mellan professionell-klient ligger i att man blir forstadd och ges majlighet att
paverka (Johansson 2010 s. 126-127). Barn kan ha svart att forstd vad sjukdom innebar
och har ett behov av att fa en forstaelse (Dyregrov 2012 s. 82-83). Genom rétt
forhallningssatt kan man som professionell se till att barn far lamplig vard (Rodger &
Ziviani 2006 s. 123). Med ett personcentrerat arbetssatt mojliggér man for patienten att
vara aktiv och delaktig i sin egen vard (Ekman et al. 2011). Resultatet i denna studie visar
pa att barn upplever att professionellas bemotande blir avgérande for delaktighet i den
egna varden. Barn betonar speciellt vikten av att fa ett individuellt och personcentrerat
bemotande. Information har lyfts fram som en avgérande faktor for delaktighet. Detta
skulle innebéra att professionella anpassar informationsdelningen enligt det individuella
barnet samt &ven enligt situation. Som professionell borde man kontinuerligt beddma och
anpassa sig enligt barnets behov for att kunna mojliggora optimala forutséttningar till
delaktighet.

Den teoretiska referensramen for detta arbete var delaktighet. Delaktighet handlar om att
vara involverad i en livssituation (Bjorck-Akesson & Granlund 2004 och Nordenfelt
2004). Uppfattningen om delaktighet &r subjektiv och situationsbunden (Almgvist et al.
2004). Enligt Harry Shiers modell kan man som professionell stoda till barns delaktighet

genom att lyssna, stoda att uttrycka sig, beakta synpunkter, involvera i beslutsfattande
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samt dela ansvaret dver beslutsfattande (Shier 2001). Denna studie visar pa att barn har
en 6nskan om att delta i diskussioner och beslutsfattande i den egna varden. Detta kan
dock begransas om barn inte ges majlighet att delta, om sprakanvandningen &r for
komplicerad, om barnets sjukdomstillstand inverkar eller om vuxna “pratar 6ver huvudet”
pa barnet. Det kan dven ske en konflikt mellan barns énskemal och vuxnas syn pa vad
som ar bast for barnet och vad sjukdomen kraver for vard. Alltsa kan det, fast man som
professionell har en 6nskan om att dela ansvaret med barnet, inom varden vara svart att
uppfylla detta. Nar det kommer till vard av langtidssjuka barn finns det inte alltid
utrymme eller mojlighet att uppfylla alla nivaer av Shiers modell for delaktighet, eftersom
det handlar om behandling av allvarlig sjukdom. Tidsbrist, obekanta professionella,
foraldrars agerande och begransad tillgang till information kan &ven hindra delaktighet.

Barn behdver uppmuntran och stéd for att kunna vara aktiva och delaktiga i sin egen vard.

Enligt tidigare forskning ar en bra kommunikation grunden for professionella i att ha ett
gott bemotande (Wright et al. 2009). Barns missnoje inom varden kan ofta ha att géra
med bristande information och invovlering (Coyne & Kirwan 2012). Det sammanhang
och utvecklingsstadie som barnet befinner sig blir avgorande for delaktigheten (Lipstein
et al. 2015). I sin 6nskan om att fora fram barnets basta kan vuxna dock ha en tendens att
agera beskyddande och pa sa satt begransa barns delaktighet (Coyne & Harder 2011). Det
skulle vara viktigt att barnet far det stod och uppmuntran som behovs for att kunna vara
aktiv och delaktig i varden (Kassberg & Skar 2008). Resultatet i dennna studie visade att
det krévs ett bra samarbete professionella emellan, samt till barnets foraldrar, for att kunna
ha ett sadant arbetssatt dar barns delaktighet tas i beaktan. Vuxnas attityder kan vara
avgorande for barnets delaktighet. Som professionell kan det kravas att man tar pa sig

rollen att se till att barnet kan vara delaktig i varden.

Syftet med denna forskningsoversikt var att undersoka hur forskning beskriver att
professionella kan mojliggora delaktighet i varden for langtidssjuka barn. Resultatet i
denna forskningsoversikt tyder pa att ett personcentrerat arbetssatt skulle vara grunden
till att barn &r delaktiga i sin vard. Professionellas bemétande av langtidssjuka barn blir
alltsa avgorande for delaktigheten. Som professionell borde man kontinuerligt bedoma
barnets 6nskningar och behov, forse barnet med individuellt anpassad information,

uppmuntra och stoda barnet att ta del i diskussioner och beslut, vara medveten om sina
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egna attityder och forhallningssatt och ha ett gott samarbete med foraldrar och Gvriga

professionella.

7.2 Metoddiskussion

I enlighet med denna studies syfte valdes forskningsoversikt som metod.
Forskningsdversikten har gjorts systematiskt och foljer metodens riktlinjer for att arbetet
ska vara sa tillforlitligt som mojligt. Utmanande var exempelvis att hitta artiklar som
blivit publicerade nyligen, vilket kan ha en foraldrande inverkan pa resultatet. Trots att
skribenterna gjort sitt basta finns det alltid en mojlighet att nagot uteblivit och man kan
aldrig garantera att all relevant forskning inkluderas, exempelvis pga. av att vissa

forskningar inte finns tillgangliga eller endast ar publicerade pa okant sprak.

Begreppen i bakgrunden och den tidigare forskningen har tillsammans diskuterats och
skrivits om. Databassokningen for att hitta artiklar till studien gjordes &ven gemensamt.
Skribenterna delade sedan in arbetet sa att det kvalitetsgranskades 10 artiklar var och
jobbades sedan i huvudsak med att analysera dessa artiklar var for sig. Reliabiliteten for
arbetet stoddes i och med att artiklarna granskades skillt men det hittades &nda liknande
nyckelbegrepp som sedan anvéndes vid kategoriseringen av material. Dock l&ste
skribenterna samtliga abstrakt och diskuterade innehallet utifran de anteckningar och
understreckningar som gjorts. Skribenterna delade sedan upp foredelningen genom att
den ene ansvarade for sammanstéllning av resultatet och den andre ansvarade for att
sammanstalla de olika tabellerna som ses som bilagor. Genom hela arbetet med studien
tog skribenterna stod fran den teoretiska referensramen. Att arbeta med det insamlade
materialet gick smidigt. Kvalitetsgranskningen fungerade relevant efter att checklistorna
modifierats och det gick enkelt att rdkna ut graden av procent som anses vara ett
tillforlitligt resultat pa kvalitetsgranskningen. Att fargkoda artiklarna for att hitta material
till teman gjorde det enkelt att analysera och sedan bearbeta artiklarna. Innehallsanalysen
underlattades av att skribenterna kunde ta stod av forskningsfragorna vid indelning av
materialet i de tre olika teman. Att bilda kategorier var utmanande eftersom det var svart
att formulera sapass val att allt viktigt och relevant skulle komma med inom rétt kategori.
Anteckningar gjordes darfor genom hela processen for att skapa en battre 6versyn over

materialets innehall.
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7.3 Slutdiskussion

Forskningsoversiktens resultat visar pa att det finns mycket som professionella borde ta i
beaktan i sin stravan till att mojliggora for barn att vara delaktiga i sin vard, och att barn
har uppfattningar och asikter om vad som kan hindra/mdjliggéra deras delaktighet.

Det finns behov av fortsatt forskning kring detta amne. Aven nya studier kring liknande
amnen skulle behdvas eftersom en del av materialet bérjar om ett par ar vara foraldrat.
Kulturskillnader kan ha en viss inverkan, da artiklarna anvants, kommer fran olika lander.
Skillnader kring de olika diagnoserna och i vilket skede av sjukdomen barnet befinner sig
kan aven inverka pa barnets upplevelse och behov av delaktighet. Intressant skulle vara
att se om det finns skillnader eller likheter mellan olika diagnoser for langtidssjuka barn.

Skribenterna har fatt en okad forstaelse for vikten av bemdtandet av barn. Som
professionell har man den avgorande rollen i hur barns mojligheter till delaktighet i
varden ser ut. Processen att skriva detta arbete har varit givande pa flera vis, mycket ny
kunskap kom dven genom att utfora en forskningsoversikt som kravt att man lagt sig in i
teorin for att veta vad som bor goras. Det som dock skribenterna tycker &r speciellt
inressant ar att se hur vikten av ett individuellt bemotande lyfts fram, eftersom

personcenterering ar ett mycket centralt begrepp inom ergoterapin.
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