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Abstrakt

Syftet med denna forskning var att undersdka hur samarbete fungerar pa Jakobstad
Sociala- och halsovardsverket samt klar Iagga organ transplanterade barns vardkedja,
samt hitta en metod hur man far information for foraldrar om vérd av deras barn och
gora en handlingsplan for foraldrar och personal. Det som ocksa kanns viktigt att
undersdka kommunikation och bemotande nar det galler dessa familjer och andra
enheter. Fragestallningar var: Hur ska handlingsplanen formuleras att den ger ratt
information for bade familjerna och personal? Hur ska vardplaneringen for organ
transplanterade barn se ut for att gynna bade personal och patienter? Hur fungerar
kommunikation samt bemd&tande mellan personal och familjerna med organ

transplanterade barn? Hur upplever personal kommunikationen mellan olika enheter?

| studiens bakgrundsteori presenterades kommunikation, bemétande, organ
transplanterad barn, halso- och vardplan och servicekedja. Studien genomfordes som
en intervjustudie var man intervjuade foraldrar och personal pa barn- och
ungdomsenhetens barnavdelning och barnpoliklinik pa Jakobstad Sociala- och

hdlsovardsverket. Intervjuerna har analyserats genom innehallsanalys.

Resultatet visade sig att kommunikation och bemotande mellan personal och

familjerna fungerar bra. Familjerna upplevde att det var viktigt att dom fick pa



Jakobstad Sociala- och hdlsovardsverkets barnavdelning och barnpoliklinik diskutera
med sitt eget modersmal vad man har gatt igenom i samband med att deras barn hade
blivit organ transplanterad. Nar det galler varden kom det fram att det brister i
planeringen av organ transplanterade barns vard. Respondenten har gatt igenom hur
bdde en individuell halso- och vardplan samt en servicekedja for organ transplanterade
barn ska se ut. En enkat for familjerna har ocksa formulerats var det kommer fram viktig

information om organ transplanterade barnets vard

Sprak: svenska Nyckelord: bemdétande, kommunikation, organtransplantation,

hélso- och vardplan, servicekedja




BACHELOR'S THESIS

Author: Leena Ljung

Degree Programme: Social- and healthcare (Master), Vaasa
Specialization: Advanced clinical nursing

Supervisors: Lisen Kullas-Nyman

Title: A functional care for transplanted children —a qualitative research of cooperate
and careat Jakobstad Department of Social services and health care

Date May2017 Number of pages 47 Appendices 5

Summary

Aim of this studywas to investigatehow cooperating succeeded at Jakobstad
Department of Socialservices and health care and make to the organtransplantation
child’s health carechain, finda methodto get careinformationto the parent’s and
makea health care planforboth parent’sand personal. What isalso important to
investigate is communication and meeting when itgeld this family’s and other units.
The questions was: Howdoesa health careplan formulates so itcan givetheright
informationto both family’s anpersonal’s? How does a health careplan look so itcan
benefit both personaland patient? Howworks the communicationand meeting
between personaland family’s wit organ transplanted child? How experience the

personal cooperating with otherunits?

In the studywasbackground theory present as communication, meeting, organ
transplanted child, health and care planand servicechain. Thestudywasan interview
study where family’s and personal fromthe children wardand children clinic at
Jakobstad Department of Social services and health care was interviewed. The

interview's has beenanalyze as content analyze.

The result of studyshowed that communicationand meeting betweenpersonal and
family’s good. The family’s experiences that it was important forthem that theycould

speak theirmothertongue at Jakobstad Department of Social services and health care



talk what they have been trough when their child has been organ transplanted. About
the care there was some failings on planning the care of the organ transplanted
children. The one who writes this study have done how individual health and care plan
plus service chain to organ transplanted children look likes. A survey have been done

for family’s where there are the important care information of organ transplanted
child.

Language: Swedish  Key words: meeting, communication, organ transplantation,

health and care plan, service chain
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1 Inledning

Ett barn som ar organtransplanterat eller pa vag att bli organtransplanterad behdver
kontinuerlig vard pa en poliklinik eller avdelning. Vardpersonalen kontrollerar barnets
blodvarden, foljer med barnets utveckling och tillvaxt. Barnet behover ofta
lakarkontroller, foraldrarna behover stod fran bade lakare och vardpersonal. Barnet kan

ha flera olika terapier.

Barnen som blivit organtransplanterade vardas ofta pa ett universitetssjukhus. |
Jakobstads Social- och halsovardsverkets barnpoliklinik och barnavdelning gors
mellankontroller, om barnet ar infekterad vardas barnet pa barnavdelningen. Oftast
forverkligas terapier och vardatgarder som bestamts vid universitetssjukhus pa
Jakobstads Social- och halsovardsverket. Det kan finnas manga personer som deltar i
barnets vard och behandling. Barnet foljs upp i Jakobstads Social- och halsovardsverket
pa barn- och ungdomsavdelningen pa barnpolikliniken. Ibland kan vardpersonalen ha

kontakt med barnets fordldrar flera ganger i veckan.

Pa Jakobstads Social- och hélsovardsverkets barnpoliklinik har vi inte en Klar linje eller
en sd kallad vardkedja for dessa barn och deras familjer. Vi behover ocksa se om
rutinerna nar ett nytt barn paborjar varden pa barnpolikliniken samt att barnet har en

klar vardplan i journalen som uppdateras regelbundet.

Pa Jakobstads Social- och hélsovardsverkets barnavdelning har verksamhetens ide och
avdelningens mal skrivits ner. Dar framkommer det att "verksamhet ide fér
Barnavdelningen dr att tillfredsstdlla frimst Vasa Sjukvdrdsdistrikts norra dels
barnpatienters akuta och elektiva behov av specialsjukvdrd. Barnavdelningens verksamhet
dr under fortgdende utveckling, yrkesmdssigt hogklassig, flexibel och kostnadsmadssigt
effektiv. Som madl fér verksamheten dr nojda kunder och en néjd personal. Centrala
principer for Barnavdelningen som styr vdr verksamhet dr familjecentrering, individualitet,
helhetstinkande, professionalitet och en 6ppen kommunikation.” (Jakobstads social- och

halsovardsverkets kvalitetshandbok)

Det ar ocksa viktigt for barnens foraldrar att veta vart de ska vanda sig nar barnet
behover vard. De ska fa en klar bild vem som skoter vad och nar man ska ta kontakt till

barnpolikliniken, nér till barnavdelning och nar till jouren.



Tanken ar ocksa att varje barn ska ha en egen skotare pa barnavdelning och pa
barnpolikliniken samt en ldkare som ansvarar for barnets vard. Dessa personer ska

regelbundet uppdatera barnets vardplan sa att den halls aktuell.

Tanken med detta arbete ar att utveckla vardkedjan for transplanterade barn, ett
formular for foraldrar vart de ska vanda sig nar barnet behdver vard samt vem som ar

ansvariga skoterskor och ldkare.

2 Syfte och fragestallningar

Syftet med undersokningen ar att ta reda pa hur samarbetet fungerar pa Jakobstads
Social- och halsovardsverkets barnavdelning och barnpoliklinik samt klarldgga organ
transplanterade barnens vardkedja, fa fram en metod hur man far informations gangen
smidigare for foraldrar i varden av deras barn samt géra en handlingsplan for foraldrar
och personal. Det som ocksd kidnns viktigt att undersoka ar kommunikationen och
bemodtandet mellan Jakobstads Social- och hadlsovardsverkets barnavdelning nar det

galler dessa familjer samt andra enheter.
Fragestallningar ar

- Hur ska handlingsplanen formuleras att den ger ratt information for bade
foraldrar och vardpersonal?

- Hur ska vardplaneringen for organ transplanterade barn se ut for att gynna bade
personal och patienter?

- Hur fungerar kommunikationen samt bemoétandet mellan personal och familjerna
med organ transplanterade barn?

- Hur upplever personalen kommunikationen mellan olika enheter?

Tanken ar att detta ska underlatta for foraldrar nar deras barn behover vard, vart
familjerna ska vanda sig. Personalen kdanner pa detta satt till barnet battre, haller sig
uppdaterade om vad som har hant med dessa barn eftersom barn med specialbehov

ocksa vardas pa andra sjukhus, oftast pa nagot av universitetssjukhusen.



3 Teoretiska bakgrund

Som teoretisk bakgrund kommer jag att anvanda kommunikation och bemoétande. Vi ska
kunna kommunicera och bemoéta familjer pa ratt satt. Varje familj ar unik och man maste
kunna bemota dem pa olika satt. Jag kommer ocksa att presentera lite fakta om

organtransplantationer.

3.1 Kommunikation och bemdtande

Jag kommer att anvanda kommunikation och bemoétande som teoretisk bakgrund. Vi
bemdoter familjer som ar i kris och kommunicerar med dem. Kommunikationen ar viktig
inom halso- och sjukvarden, att vardtagaren och vardgivaren forstar varandra for att

motet ska bli effektivt.

3.1.1 Kommunikation

Hjalpande samtal ar en konst och alla ar fodda med en formaga att kommunicera. Till och
med spadbarn kommunicerar med blicken, med sma fingerrorelser och med
oartikulerade ljud vilket kan vacka var uppmarksamhet. Nar barnet skriker fragar vi oss

vad man kan gora for att hjalpa, trosta och lindra. (Eide & Eide. 2010, s 15)

Vi har kommunicerat med var omgivning sedan vi var spadbarn. Man tror att vi ar bra pa
att kommunicera men erfarenhet och forskning visar att de flesta har mycket att lara. For
att kunna kommunicera bra som vardgivare kan detta alltid trdanas och vidareutvecklas.
Viktigaste delen av professionell kommunikation inom vardyrken ar att
kommunikationen ar valgrundad inom yrkesomradet och ar till hjalp for patienten.
Viktigaste delen i kommunikationens konst dr att respektera den andra, att lyssna aktivt
och vara 6ppen och samtidigt vara rak. Formagan har vi men vi behover bli mer
medvetna bade om den breda mangfalden av kommunikationsfardigheter vi redan har,
om hur olika fardigheter kan paverka andra och hur vi sjadlv kommunicerar. (Eide & Eide.

2010,s 15-16)

Kommunikation kan vara éverforing av information eller transport av personer eller
varor. Nar vi tinker pa kommunikation i varden ar det 6verforing av information som

man anvander. (Fossum. 2013, s 25-26)



Dimbleby ich Burton (1999) anser att kommunikation skapar férbindelser, antingen
direkta eller férdrojda. Kommunikation ar en aktivitet, ndgonting vi gor, skapar och
arbetar med. Kommunikation ar inldrd. Vi lar oss att kommunicera, inte bara hur utan
ocksa betydelsen av att ge och ta emot information. Man kan siaga att kommunikation
anvands ocksa for att ldra oss att kommunicera. Kommunikation ar kultur, hur vi
kommunicerar och vad som ségs bidrar till att definiera vad som ar var kultur. (Fossum.

2013, s 25-26)

Kommunikation ar livsnddvandig inom varden. Vi kommunicerar for att 6verleva,
samarbeta och for att tillfredsstélla personliga behov. Ordet kommunikation kan ses som
nagot som blir ett 6msesidigt utbyte, ndgot som gar att dela, att man delar nagot med
nagon eller nagra, ndgot som blir gemensamt. Att man goér ndgon delaktig i. (Fossum.

2013,s 26)

Att ge vardinriktad information ar att formedla kunskap och undervisa patienten som
behover och kan ta emot. Det ar viktigt att tdnka igenom pa vilket sett man informerar
patienten och varfér man gor det pa detta sitt. Att anpassa informationen efter
patientens behov kraver omtanke. Det gor ocksa formedlandet eftersom informationen
ska fram. Patienten ska hora, férsta och komma ihdg det som ar viktigt. Patienten ska
ocksa uppleva att hen blir omhandertagen. Detta kraver ocksa omtanke och

forberedelser. (Eide & Heide. 2010, s 345-346)

Alla barn och unga ar unika och darfor finns det ingen entydig mall pa hur man bast
kommunicerar med barn och unga. Varje person och varje situation ar olik den andre,
barn och unga befinner sig i sitt eget utvecklingsstadium och utmanar var formaga att
kommunicera pa den andres villkor, dar barnet eller ungdomen befinner sig. Barn och
ungdomar paverkas av sin omgivning och de ar utlimnade at de vuxna som skapar en
omsorgsfull och trygg omgivning. Mycket pekar pa att tillhorighet och anknytning till
vardnadshavare och vanner ar avgorande for barns livskvalitet. Nar ett barn eller
ungdom insjuknar innebar detta ofta en kris med bade osdkerhet och oro. Rutiner som
finns bryts. Fordldrarna kan uppféra sig annorlunda och nya personer som vardare
kommer in i bilden. Detta innebér for vardare att hitta den ratta rollen man sjalv tar som

vardare och vilken roll och ansvar anhoriga bor ha. (Eide & Eide. 2010, s 421-422)

Trygghet handlar om kontroll och barn och unga upplever kontroll i trygga omgivningar
var det finns personer de kdnner och dar de vet vad som hander. Var det finns personer

de inte kdnner, kan andra varma och omsorgsfulla personer vara till hjalp. Bara man visar



att man ser och forstar, att man informerar och berattar for barnet vad som hinder och

vad som ska hdnda, detta 6kar kédnslan av att ha kontroll. (Eide & Eide. 2010, s 422)

Eftersom man pa barnpolikliniken och barnavdelningen oftast har kontakt med foraldrar
och inte direkt med barnet eller ungdomen ville respondenten ta med studien om
"Distriktsskéterskors erfarenheter av telefonrddgivning till ungdomar via tredje part”. 1
denna studien anges vards6kande som den person som kontaktaktar en
telefonsjukskoterska med fragor om egna eller andras aktuella eller potentiella
halsoproblem. Nar den vardsokande till exempel ar en féralder som ringer for sin
ungdom anges denna vardsdkande som tredje part. (Hermansson, Nordell & Josefsson.

2014,s21)

Telefonradgivningen i varden har utvecklats och blivit mer komplex.
Telefonradgivningen innefattar nu dven medicinsk bedémningr och radgivning.
Telefonradgivning innebar att man hanterar information fran den som séker vard utan
att se personen. For att gora basta mojliga bedémning, behover darfor sjukskotare vara
uppmarksamma pa information som inte uttrycks verbalt. Det ar viktigt att kunna lasa
mellan raderna under samtalet och inte endast analysera det som siags med ord.

(Hermansson, Nordell & Josefsson. 2014, s 21)

Syftet med denna undersokningen var att beskriva distriktsskoterskors erfarenheter av
telefonradgivning till ungdomar via tredje part. Metoden var en kvalitativ intervjustudie
dar tio specialistutbildade distriktssjukskoterskor ingick. (Hermansson, Nordell &
Josefsson. 2014, s 22)

I resultatet redovisades att sjukskoterskor upplevde att det var svart att bedoma
information de fick via tredje part, den kunde vara misstolkad av tredje part. Det var
ocksa svart att bedoma via telefon och tredje part, att forlita sig pa tredje parts tolkningar
och att den verbala informationen stimde. Det var ocksa svart for sjukskoterskor att
vardera trovardigheten hos den som ringde. Patientsdakerheten kunde dventyras vid
informationen via tredje part. Det fanns stora risker med samtal via tredje part, att det
var ett stort problem for distriktskoterskorna att bedéma trovardigheten hos tredje part.
Tredje parten kunde 6verdriva ungdomens symtom for att de inte nojer sig med
egenvardsrad av distriktsskoterskor utan de vill att ungdomen skulle fa tillgang till
sjukvard. Nar informationen fran tredje part blev missvisande kunde distriktsskoterskors
beddmningar bli felaktiga. Detta kunde leda till att ldkartid inte gavs till den som hade

storst behov av den. (Hermansson, Nordell & Josefsson. 2014, s 25-26)



3.1.2 Bemodtande

Bemotandet handlar om att hur samtal genomférs. Bemétande handlar om att hur man
tar emot en patient, om kroppssprak. Hur vi hélsar, tittar i 6gonen samt sitter eller star

till forhallandet i patient eller anhoériga. (Fossum. 2013, s 32)

Bemotandet i varden handlar bland annat om véanlighet, hjalpsamhet, manniskosyn,
manniskovarde, kvalitet, respekt och information i korrekta besked och upplysningar.
Det handlar om varme och engagemang, upptradande, mottagande, behandling och
tonfall. Det kan vara svart och utmanande att standigt som vardare bemdta vanligt, artigt,
respektfullt och stodjande men viktig arbetsuppgift om varden ska fungera optimalt.

(Fossum. 2013, s 33)

Bemotandet ar en central del i likekonsten. Bemotandet ar det som sker i relation mellan

vardare och patient. (Fossum. 2013, s 33)

Man vet att effekter av bemétande i varden har betydelser. Blir man felaktigt bemott kan
det fa 6desdigra konsekvenser for patienter och deras omgivning. Studier har visat att
patienter uppfattar att brister i bemotandet beror pa att personalen ar okunnig,

oengagerad, osdaker och saknar omdome. Det blir brister i bemoétandet. (Fossum. 2013, s

35)

Gott bemotande eller professionellt bemotande handlar om vénlighet och hjalpsamhet,
men bemoétandet paverkas sdakert av manniskosyn och uppfattningar av manniskovéarde.
For att bemotande ska bli optimalt beh6vs ocksa respekt, ndgon form av kvalitet och

innehadll samt varme och engagemang av vardare. (Fossum. 2013, s 36)

Uppmarksamhet och mental ndrvaro har en stor betydelse i professionellt bemétande.
Hur observant och intresserad dar den som beméter huvudpersonen. Man kan bedéma
graden av uppmarksamhet med uttryck som t ex intresse och empatisk lyhordhet. Det ar
en borjan for ett bra bemotande. Nar man bemoter en person i ett professionellt
sammanhang, som kan ha stor betydelse for den personen man bemoter, ska man inte
spela upp en roll utan narvaro, och visa svagt intresse for just den person man maéter.

(Blennberger. 2013, s 52)

Bemotande kan ocksa bedomas utifran dess grad av erkdnnande och bejakelse. Det ar
viktigt med huvudpersonens sjalvkénsla och vélbefinnande, om man blir ifragasatt eller

ovanligt bemott kan vara djupt sarande speciellt om man ar redan i en utsatt situation.



Det kan berdra djupt huvudpersonens sjalvkansla om man har en irriterande rost eller

med ansiktsuttrycket utrycker misstankar. (Blennberger. 2013, s 53)

Sjukskoterskor kan av olika anledningar uppleva vissa patienter som svara att ge
omvardnad till. [ studien "Aktiv empati: Sjukskéterskors strategier for att frammana
empati i métet med patienter som av sjukskéterskan upplevs vara svarbemétta” syftet ar
att beskriva sjukskoterskors strategier for att frammana empati i motet med svarbemotta

patienter. (Berhin & Lundgren. 2014, s 28)

Empati och manniskans féormaga att forsta sina medmanniskors kanslor och
sinnestillstand utgor synvinklar som kdnnetecknar sjukskétarens verksamhet pa en
vasentlig niva. Trots att patienter kan vara besvarliga borde sjukskotaren kunna bemota
patienter pa basta moéjliga satt och ge basta mdjliga omvardnad. Fragor om vad empatin
betyder for sjukskotare och hur empati anvands inom omvardnad har forskarna upplevt
som angelaget att studera narmare. Dels for att belysa sjukskotarens faktiska tankande
kring empati inom klinisk verksamhet och dels for att bidra till omvardnadsfaltets

utveckling inom undervisning och forskning. (Berhin & Lundgren. 2014, s 28)

[ studien deltog sex informanter vilka intervjuades. Dessa valdes bland legitimerade
sjukskoterskor pa en kirurgisk vardavdelning pa Skanes universitetssjukhus hosten
2010. Resultatet antyder vikten av att arbeta med olika sortens kunskap i samband med
frammanandet av empati. Sjukskoterskor kan sjdlv medvetet aktivera empati genom att
anvanda fakta, fantasi, erfarenhet och logiskt tankande for att ge battre omvardnad for
svarbemotta patienter. Att man kan reflektera 6ver sig sjalv och sin egen relation till den
svarbemotta patienten utgor grundlaggande verktyg som kan hjalpa sjukskdterskan hoja

kvaliteten pa sitt omvardnadsarbete. (Berhin & Lundgren. 2014, s 31)

[ en annan studie Vdrdpersonalens erfarenheter av datateknologins inverkan pa
vdrdarbete och vdrdrelation, ville man undersoka om utvecklingen av datateknologin
inom varden forbattrar tillgangen till att snabbt fa informationen om patienten och en
helhetsbild av patientens bakgrund, hélsa och vardhistoria. Samtidigt ar personalen
orolig dver att datateknologin inverkar pa vardrelationen och medmanskligt bemétande.
Syftet med studien var att fran ett vardvetenskapligt perspektiv lyfta fram vardarens
erfarenheter av datateknologi och datateknologins inverkan pa relationen till patienten.
Malsattningen var att na ny forstaelse for vardrelationen mellan patient och vardpersonal

i och med att datateknologin har blivit en allt storre del av vardarbetet. Fragestallningar



var vilken inverkan datateknologi har for vardarbetet samt hur inverkar datateknologin

pa vardrelationen mellan vardpersonal och patient. (Sandas & Koskinen. 2015, s 45)

[ vastra Finland samlades datamaterial genom enkatundersokning. Enkaterna skickades
till sjukhusets medicinska klinikgrupp, operativa klinikgrupp, psykiatriska klinikgrupp
och klinikgruppen for medicinsk service. Varje klinikgrupp valde ut tva enheter och 375

svarade pa enkaten. (Sandas & Koskinen. 2015, s 46)

Eftersom vardpersonalen far snabbt, enkelt och sdkert vasentlig information om
patientens sjukdom och vardhistoria genom den elektroniska datajournalen, har
datateknologin forbattrat varden och gjort varden tryggare. Datateknologins utveckling
har ocksa gett en storre personlig frihet for vardpersonalen, starkt samarbetet och
forbattrat kommunikationen och informationsflédet mellan olika arbetsteam,
avdelningar och enheter. Vardpersonalen kdnner dock en viss frustation 6ver att
datateknologin kraver standig rapportering, dokumentering, registrering och
klassificering. Trots att datateknologin har pa manga satt gjort varden smidigare, vacker
den ocksa oro och irritation bland vardpersonal. Alla arbetsmoment som datateknologin
fort med sig har ocksa lett till att den egentliga patientvarden och vardrelationen blivit
lidande eftersom det finns allt mindre tid for patienten. Vardpersonalen upplever att de
far varda datorn mer dn patienten. Risken blir att patienter kommer i andra hand eller

blir till ett objekt i varden. (Sandas & Koskinen. 2015, s 50-51)

3.2 Ett transplanterat barn

[ slutet av 1960-talet gjordes de forsta njurtransplantationer pa ungdomar pa Kirurgiska
sjukhuset. Ar 1986 startades organtransplantationer med njurtransplantationer pa barn
pa Barn- och ungdomskliniken pa Helsingfors Universitetssjukhus (HUS). Foljande ar
gjordes forsta levertransplantationen och ar 1991 gjordes forsta hjarttransplantationen.
Ar 2007 gjordes forsta lungtransplantation och 2009 forsta tarmtransplantationen.

(www.hus.fi/sv/sjukvard)

[ augusti 2016 gjordes en hjarttransplantation pa ett barn som var den 500:e.
transplantationen sedan man for 30 ar sedan borja de med barntransplantationer. |
Finland gor man arligen ca 10 till 25 transplantationer pa barn. Cirka halften ar

njurtransplantationer, en fjardedel levertransplantationer och en femte del


http://www.hus.fi/sv/sjukvard

hjarttransplantationer. Av finska barn som blivit njurtransplanterade lever ca 95% efter

10 ar, av lever- och hjarttransplanterade lever ca 70%. (www.hus.fi/hus-tietoa)

For barn som blir organtransplanterade ar det oftast fragan om ett medfott fel eller en
sjukdom. Behovet av organtransplantation framkommer redan under forsta levnadsaret.
Transplantationen ar den sista utvagen for behandlingen av sjukdomen. [
organtransplantationer anvands oftast organ fran vuxna. Transplantatet maste vara av
god kvalitet eftersom man forvantar sig att barnen lever lange med transplanterat organ.
Nar man transplanterar en njure kan donatorn vara en av fordldrarna eftersom man vill
oka antalet anhorigdonationer. Vid levertransplantationer kan man ta en del av den
vuxnes lever och transplantera i barnet. Mellan 70 till 95% av patienterna klarar sig
vilket ar utmarkt har i Finland i internationell jamfoérelse. Barn som blivit
transplanterade behover livslang medicinering mot avstétning. Barn som blir

transplanterade vaxer och utvecklas normalt. (wwwe.hs.fi/sv/sjukvard)

Forstaelse for avstotningsmedicineringens har 6kat under de senaste aren.
Avstotningsmedicineringen har utvecklats mycket de senaste aren. Tidigare var det
vanligt att man fick avstétningsproblem ett par veckor efter transplantationen. Men med

nya mediciner hdander detta mer sallan. (www.hus.fi/hus-tietoa)

3.3 Halso- och vardplan

Varje patient ska ha en andamalsenlig och aktuell hilso- och vardplan. Varden ska vara
overgripande, individuellt och hogklassiskt. Detta galler speciellt dem som har langa
vardperioder. I hilso- och vardplanen dokumenteras patientens vardriktlinjer, hur man
ordnar varden samt uppfoljningen av varden. Vardande ldkare har sista ansvaret for att
planera halso- och vardplanen sa att den ar &ndamalsenlig. Eftersom man tillsammans
med patienten eller med patientens anhoriga beslutar om varden ska halso- och
vardplaneringen planeras med dem. Man maste ocksa beskriva situationen sa att
patienten och dennes anhoriga forstar situationen. Basta halso- och vardplan uppnas i
samrad med patienten och vid behov dennes anhoriga. Eftersom man vill uppna basta
mojliga och lampligaste hélso- och vardplan for patienten ska alla yrkespersoner som

vardar patienten delta i planeringen av vardplanen. (www.valvira.fi)

En hilso- och vardplan gors for en patient exempelvis nar villkoren uppfylls. Dessa

villkoren ar att patienten anvander mycket service. Patienten har en sjukdom eller ett


http://www.hus.fi/hus-tietoa
http://www.hs.fi/sv/sjukvard
http://www.hus.fi/hus-tietoa
http://www.valvira.fi/
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halsotillstand som kraver langvarig uppfoljning och/eller rehabilitering. Om patienten
har akut besvar som kraver undersokningar och/eller vard av flera enheter eller
patienten vill ha en egen hélso- och vardplan. (Virkkunen, Makeld-Bengs & Vuokko. 2015,
s102)

Halso- och vardplanen bestar av sju huvudkomponenter, vilka ar

- basuppgifter i hilso- och vardplanen,

- behovet av vard, malet for varden,

- genomforandet av den planerade varden och metoderna,
- det planerade stodet,

- uppfoéljning och bedémning,

- den yrkesutbildade personen inom hélso- och sjukvarden

- tillaggsuppgifter om halso- och vardplanen.

Basuppgifterna i vardplanen innehaller patientens namn och personbeteckning samt
tidpunkten nar vardplanen ar gjord eller daterat. I behovet av vard dokumenteras
vardbehovet som har med funktions- och arbetsféormagan att gora. Det kan finnas ett eller
flera behov som man kommer fram till tillsammans med patienten. I malet for varden
dokumenteras de mal som man identifierat tillsammans med patienten. Som mal satts det
mal som man stravar efter med den vard man kommit 6verens om med patienten.
genomforandet av varden och metoderna dokumenteras de egenvardsmetoder som
patienten sjalv kan tillimpa. Metoderna ska vara sa enkla och konkreta som majligt. Har
dokumenteras ocksa planer och metoder som anknyter till en verksamhetsenhet och
service inom halso- och sjukvarden. I det planerade stodet, uppféljningen och
utvarderingen beskriver de yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvarden gor for
att stoda patienten i att uppna malen. Stodet kan vara ett samtal med egenvardaren eller
ett elektroniskt meddelande en gang per vecka, manatliga grupptréaffar eller vid behov
kontakt med egenvardaren. I tilliggsuppgifterna kan man i textform lagra diagnos-
och/eller medicinlistor for tidpunkten nar patientens plan utformades eller

uppdaterades. (Virkkunen, Mdkela-Bengs & Vuokko. 2015, s 102-104)
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3.4 Servicekedja

Syftet med servicekedjorna ar att samordna serviceproduktionen och serviceprocesserna
till en helhet, skapa och forverkliga smidiga verksamhetsrutiner for den gemensamma
organisationen, klarldgga och beskriva de olika aktorernas roll inom varden och den
sociala sektorn och tillhandahalla anvisningar och dokument till de vanligaste
vardprocesserna.

(https://www.sochv.jakobstad.fi/index.php3?use=publisher&id=9088&lang=1)

Servicekedjor ar en process som overskrider enhetsgranserna. Processbeskrivning eller
processkartlaggning ar ett satt att dskadliggora de aktiviteter som ingdr i en process.
Dessa gors ofta i form av flodesschema och kan beskrivas som en kedja av relaterande
aktiviteter och dessa aktiviteter hor samman eftersom de alla stravar mot samma hall.
Madlet ar att skapa ett visst slutresultat vilket tillfredsstaller en huvudsaklig mottagare .
Processen kan anvandas om och om igen. (Handbok for servicekedjor och processer inom

Social- och halsovardsverket. 2016, s 2)

[ Jakobstad Social- och hilsovardsverket har det utformats servicekedjor och processer
for kundgrupper som far vard eller service dar inom Jakobstads social- och
halsovardsverk. En servicekedja och process kan utvidgas till att gélla aven
samarbetsparter utanfor Social- och halsovardsverket. Servicekedjan ar en gemensam
overenskommelse om hur undersokningar, vard, rehabilitering och service for verkets
kunder ordnas samt kartlagger var och vem som utfor atgarden eller servicen. Malet ar
enhetlig vard eller service som ges i ratt tid och att smidighet efterstravas mellan olika
samarbetspartners. Syftet med servicekedjor ar att definiera arbetsuppgifterna for de
nyckelpersoner som deltar i varden eller i serviceprocessen. Behov av en ny servicekedja
meddelas styrgruppens ordforande eller sekreterare. (Handbok for servicekedjor och

processer inom Social- och hédlsovardsverket. 2016, s 2)

Malsattningen for servicekedjearbetet ar att kunden far en smidig och effektiv vardhelhet
eller servicehelhet, att framja och forbattra varden och servicen for kunden pa och mellan
de olika enheterna inom Social- och halsovardsverket. (Handbok for servicekedjor och

processer inom Social- och hédlsovardsverket. 2016, s 2)


https://www.sochv.jakobstad.fi/index.php3?use=publisher&id=9088&lang=1
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3.5 Aktuell forskning

Det ar viktigt for barn som kommer fran andra sjukhus att informationen gar fram. Det ar
ocksa viktigt att det pa ett sjukhus finns all information om patienten och att den ar
latttillganglig. I Jakobstads Social- och hélsovardsverkets elektroniska journalsystem
Effica finns det ett blad som heter HOISU. HOISU ett ar vardplaneringsblad var man
samlar uppgifter om patientens sjukdom och vardplanering. Det ska vara latt att ldsa om
patienten. P4 vuxenavdelningen, speciellt inom aldrevarden anvands HOISUbladet men
inte pa barnsidan. Syftet ar att borja anvanda bladet pa barnavdelning och -polikliniken i

framtiden.

[ artikeln Hoitotyon yhteenveto potilaan hoidon jatkuvuuden turvaajana
eirkoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vililld vill man beskriva olika
yrkesgruppers och organisationers kommunikation och samarbete samt vardresultat nar
patienten flyttas over fran specialsjukvarden till primarvarden. Malet var att beskriva hur
sammanfattningen av varden (HOIY) stoder patientens kontinuitet i vdrden samt

sjukvardspersonalens samarbete. Fragestallningarna var

1. Hurudan ar kommunikationen mellan olika yrkesgrupper och organisationer,
samarbete, arbetspraxis och resultat av varden nar patienter flyttas over?
2. Vad har bakgrundsmanniskorna for sammanhang for informationsflédet,

samarbetet och arbetsmetoderna samt vardresultatet?

Man samlade information fran nio olika hélsovardscentraler inom kommunens
primarhélsovard. Man valde de personer fran vardpersonalen som hade ett personligt
email adress. Man samlade data med hjalp av enkater. (Kuusisto, Asikainen & Saranto.

2014,s 312-313)

Enkiten besvarades av 180 yrkespersoner fran 4tta olika hialsovardscentraler. Over
halften av de som svarade var sjukskotare, en fjardedel narvardare eller primarskotare,
hemvardare samt hemhjélpare. De 6vriga representerade andra yrkesgrupper t ex
fysioterapeuter, diabetesskotare ansvariga handledare eller hemvardare. Storsta delen
arbetade inom anstaltsvarden och en tredjedel inom den 6ppna varden och resten inom

annat. (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 314)

Var tredje som svarade hade tagit emot sammanfattningen om varden. Emottagandet var
for det mesta pappersmassigt an elektroniskt. Man upplevde att informationsflodet

mellan olika yrkesgrupper och olika organisationer var problematisk. Drygt hélften av de
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som svarade upplevde att informationsflodet var tryggt. Cirka halften upplevde att det
gick snabbt att fa fram informationen och att informationen som var viktigt kom fram i
realtid. Resultaten visade att de som tidigare hade tagit emot sammanfattningen av
varden upplevde att informationsflédet mellan olika yrkesgrupper och mellan olika
organisationer mer positivt dn de som inte hade tagit emot. Sammanfattningen av varden
upplevdes olika mellan yrkesgrupper och mellan olika organisationer statistiks satt
betydligt mer sdkrare och snabbare an de som inte hade tagit emot sammanfattningen av

varden. (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 315)

Samarbetet mellan olika yrkesgrupper och mellan olika organisationer upplevdes inte pa
alla plan sa bra. Varden var inte gemensamt planerad, man hade inte tillrackligt med tid
for klientarbete eller for att fatta beslut samt att varden inte var samordnat. De som hade
tagit emot sammanfattningen av varden upplevde samarbetet mer flexibelt mellan olika
yrkesgrupper och mellan olika organisationer och att man tog mer hansyn till klientens

helhets situationen. (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 316)

Storsta delen av dem som svarade tyckte att varden var sdker och kvalitativt, men en
tredjedel upplevde att patientens problem kunde losas snabbt. Cirka hélften upplevde

varden som omfattande och kontinuerlig. (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 316)

Resultatet visar att det l6nar sig att utveckla sammanfattningen av varden. HOIY stoder
den fortsatta varden med att frimja informationsflodet och forbattrar samarbetet mellan
olika anstalter och yrkesgrupper. | framtiden kommer man att géra en HOIY av alla

vardperioder. (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 319)

4 Val av metod

Som datainsamlingsmetod i studien har respondenten valt kvalitativ intervju som metod
i sin forskning. Eftersom barnavdelning och barnpoliklinik dr en liten enhet, kommer
respondenten att intervjua en sjukskoterska fran barnpolikliniken och en sjukskoterska
fran barnavdelningen samt en dverldkare. Pa barnpolikliniken finns det tva
sjukskoterskor varav den ena ar respondenten sa blir det att respondenten intervjuar
arbetskollegan. Fran barnavdelningen véljer respondenten en person som har arbetet en
langre period och kédnner till specialbarnen. Respondenten vill fa en inblick i hur de har
upplevt varden av vara specialbarn nar de borjar varden, hur de upplever varden idag

och vad man skulle kunna gora battre.
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For att gora ett sd bra arbete som mdjligt vill respondenten ocksa hora fordldrarnas
asikter. Respondenten valjer tva foraldrar. Deras barn har hunnit fa vard en langre tid pa

barnpolikliniken.

Med kvalitativa metoder vill man karaktdrisera nagot, att soka kategorier, beskrivningar
eller modeller som bast beskriver fenomenet eller sammanhang i omvarlden.
Huvudsyftet med att samla information &r att upptacka eller fa kinnedom om
mangfaldiga och olika monster. Kvalitativ metod innebar systematiserad kunskap om
tillvagagangssatt for att skapa nagot. Kvalitativ metod ar inte aktuell om forskaren vill
beskriva storlek, mangd eller kvantitet i sitt forskningsprojekt. (Olsson & Sérensen. 2011,

s 131)

Det utmarkande draget for kvalitativ metod kan man beskriva med nio olika punkter. Det
forsta ar att forskaren efterstravar basta mojliga atergivning av den kvalitativa
variationen. Forskaren ar foljsam. Det andra ar att forskaren stravar efter att fa riklig
information om fa undersokningsenheter, att forskaren gar pa djupet av sitt amne. Det
tredje dar osystematiska eller systematiska observationer, t ex att man gor djupa
intervjuer efter intervjumall utan fasta fragor eller svarsalternativ. Det fjarde ar att
forskaren intresserar sig for det sdregna, det unika eller det eventuellt avvikande i
undersokningen. Det femte ar narhet till det levande, att forskaren samlar in information
under forutsattningar som ligger nara till den verklighet hen vill undersoka. Det sjitte ar
att forskaren intresserar sig for sammanhang och strukturer och sjunde ar att hen
beskriver och forstar det han undersoker. Attonde punkten ar att forskaren ar deltagare
eller aktor. Aktor innebdr att forskaren observerar fenomenet inifran. Hen dr medveten
att hen paverkar resultaten genom att hen dr narvarande. Det sista och nionde punkten
ar jag-du-relationen mellan forskaren och det som forskaren undersoker. (Holme &

Solvang. 1997, s 78)

4.1 Kovalitativ intervju

Intervjuer ar valdigt vanliga i vart moderna samhalle. Manniskor blir intervjuade i TV,
radio och tidningar, nar de soker jobb och i det dagliga livet. Vad en intervju ar menas
allmant att intervju ar en speciell form av samtal med det speciella syftet att samla in

information. (Svensson & Starrin. 1996, s 52)
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Vid intervju ar syftet att genom fragor nd kunskap om undersokningspersonens varld.
For att fa basta mojliga resultat av en intervju ska syftet och problemomradet vara val
klarlagda fore undersokningen paborjas. Undersokningens varfor och vad bor vara
klargjorda innan hur ska stallas. Det ar viktigt i planeringen av kvalitativ
intervjuundersokning att tinka igenom alla faserna aven vad som ska hianda efter
intervjun ar slutfort. Hur ska intervjun analyseras och verifieras, hur resultaten ska
redovisas och ska den publiceras som vetenskaplig rapport med hansyn till vetenskapliga

kriterier. Har de etiska aspekterna respekterats. (Olsson & Sorensen. 2011, s 132)

Det finns tre saker som ar viktiga att ldgga pa minnet nar man gor en intervju. En intervju
ar ett samtal mellan tva eller flera personer. For att intervjupersonen ska lamna in sa
pass bra upplysningar som mdjligt maste en samarbetsvillig stimning skapas samt att
intervjupersonen ska fa kdnna sig viktig och fa prata till punkt. Upplysningar som
intervjupersonen lamnar maste vara palitliga och inte paverkade av en mangd
irrelevanta faktorer. For att svaren ska ha giltighet, ska intervjuade svarar pa det som

intervjuaren fragar om. (Olsson & Sorensen. 2011, s 132)

4.1.1 Intervjumetod

Kvalitativa intervjuer ar en metod for att utrona, upptacka, forsta och lista ut
beskaffenheter eller egenskapen hos nagonting. Den ar ocksa medel for forskning som
har mal att uppticka foreteelser, egenskaper eller inneborder. Man ar intresserad av att
forsoka upptacka vad det ar som sker. Kvalitativa intervjuer anvands som medel for den
forskning som har som mal att bestimma omfattningen av pa férhand bestamda
foreteelser, egenskaper eller inneborder eller studera samband mellan pa forhand

bestamda foreteelser, egenskaper eller inneborder. (Svensson & Starrin. 1996, s 53-55)

Den kvalitativa intervjun anvander sig av icke-standardiserad intervjuférande. Detta
innebar att man inte fran borjan kan veta vilka fragor som ar viktiga och betydelsefulla.
Detta kraver att intervjuaren utvecklar, anpassar och féljer upp vad som kan vara
andamalsenligt for situationen och for det centrala syftet med undersokningen. Fragor
och svar utvecklas delvis som en foljd av tidigare fragor och svar. Intervjuaren maste vara
mycket uppmarksam, vaken och fantasirik. Kvalitativa intervjuer ar oférutsagbara och

under en intervju uppstar manga 6verraskningar. (Svensson & Starrin. 1996, s 56)

Kvalitativa intervjuer ar i huvudsak en spraklig handelse. En spraklig handelse ar en

uppsattning sociala relationer som utspelas kring en uppsattning schemata i relation till
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nagra kommunikativa malsattningar. Som att smaprata, att beratta en historia, att
forelasa eller intervjua innefattas vissa forvantningar om tematiska framatskridande,
turordning i tal, form och resultat av samspel, men ocksa hinder i sprakliga sammanhang.
Intervju som en spraklig hdandelse ar det inte frageformulédret som dr den bestimmande
faktorn utan sjalva intervjun eller samtalet som helhet i den process genom vilken

tvetydighet manifesteras och loses. (Svensson & Starrin. 1996, s 57)

4.1.2 Intervjusituationen

[ intervjusituationen maste forskaren ha en stor formaga att kunna satta sig in i och
forstd hur den intervjuade upplever sin situation. Hen maste forsta och folja upp
problemomraden som den intervjuade berattar om, for att fa fram intressanta och viktiga
fakta. For att samtalet ska bli smidigt samt samtidigt kunna ge uttryck for den
intervjuades asikter och synpunkter, maste forskaren hela tiden vara uppmarksam och

oppen i intervjusituationen. (Holme & Solvang. 1997, s 105)

Det ar en kravande situation dven for den som intervjuas. Man ska kunna bade redovisa
och argumentera sina asikter. Om forskaren klarar av detta kommer den intervjuade att
uppleva att vi lyssnar till och tar pa allvar hens uppfattningar. Detta kan leda till en

relation som praglas av tillit. (Holme & Solvang. 1997, s 105)

Det ska vara frivilligt att delta i en intervju. Den som intervjuas maste fa reda pa vad det
ar de medverkar i. Redan fran detta kan vi bygga upp den nédvandiga tillit som ar viktigt
for att en intervjusituation ska fungera. Pa detta satt kan en intervju bli den engagerande,
kunskapsutvecklande och medvetandegérande process som den bor vara. (Holme &

Solvang. 1997, s 105)

Vid intervju kan det féorekomma felkallor. Det ar inte alltid latt att tolka vad den
intervjuade svarar. Det har ocksa betydelse var intervjun genomférs. Ar det ostort i
rummet, ringer t.ex. telefonen, tjuvlyssnar nagon. Om man stéller fragor om relationen
mellan personer som deltar i intervjun, har de svart att svara arligt. (Olsson & Sorensen.

2011,s 134)

Den kvalitativa intervjun ar ett Amnesriktat samtal dar tva personer pratar om samma
amne som de bada har intresse av. Amnet fér intervjun dr den intervjuades livsvarld och
hens relation till denna. Livsvarld &r manniskornas inre varld och hur de erfar och

uppfattar omvarlden. Syftet r ocksa att beskriva och forsta de centrala teman som den
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intervjuade upplever och forhaller sig till. Intervjun ar fokuserad pa vissa teman,
eftersom man vill beskriva och foérstd meningen i det som ar centralt i den intervjuades

livsvarld. (Olsson & Sorensen. 2011, s 134)

Fragestallningar i den kvalitativa intervjun dr inte pa férhand formulerade och
rackvidden av mojliga svar inte pa forhand specificerade. Vad som hdander under
intervjun beror pa hur intervjupersonen och den intervjuade samspelar med varandra

under sjdlva intervjun. (Svensson & Starrin. 1996, s 63)

Respondenten gav ett infobrev samt intervjufragorna pa forhand till informanterna.
Respondenten anvande samma fragor till informanterna. Fragor som var inriktade for
foraldrar var lite annorlunda an fragorna for personalen. Respondenten gav lika lang tid
att svara pa fragor men alla intervjuer tog inte lika lang tid. Vissa intervjuer tog lite langre
tid dn andra. Intervjuerna skedde i ett rum var det inte fanns ndgra andra manniskor.
Men eftersom intervjuer med personalen skedde under arbetstid fanns telefonerna
framme. Under en av intervjuerna blev man tvungen att avbryta pa grund av att telefonen

ringde. Se bilaga 1, 2 och 3.

4.2 Analys av intervjun

Intervjuer spelas vanligen in och skrivs sedan ut ordagrant, dven pauser, hostningar,
skratt och "hummanden” skrivs ner. Pa det har sattet kan missuppfattningar om vad som
har sagts elimineras. Det ar ocksa viktigt att inspelningen skrivs ut i sa ndra pa anslutning

till intervjun som mdjligt. (Olsson & Sorensen. 2011, s 160)

Det enklaste sattet att bearbeta texten ar att leta fram meningsbarande enheter. Langa
meningar koncentreras och minimeras till minsta mojliga antal ord utan att inneb6érden
forloras. Meningskoncentreringarna sammanfors sedan till meningskategorier eftersom

man vill fa textmassan mer hanterbar och dverskadlig. (Olsson & Sorensen. 2011, s 160)

TransKkription innebar urval och bearbetning av det talade ordet, att ndgot nytt skapas.
Det som skrivs ner inte ar sjdlva talet utan det som har valts ut for att representera det
sagda. Men transkriberat tal kan aldrig aterge blickar, gester eller kroppshallning.

(Olsson & Sorensen. 2011, s 160)

[ borjan av 1960-talet kdnnetecknades sociologisk forskning av att hypoteser och teorier

kunde utformas utan nagon egentlig empirisk grund. Barney Glaser kallade detta till
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borjan "groundless theory”. Glaser och Anselm Strauss utvecklade tillsammans grounded
theory-metoden eller kartlaggningsmetoden. GT innebér att den producerade teorin ska
grundas i data. Den sociala varlden och fenomenen i denna studeras utifran aktorens
perspektiv och i den miljon dar fenomenet forekommer. Enligt Glaser och Strauss ska
man borja med sa fa forutfattade meningar som mojligt inom det omrade som studien ska
belysa. Eftersom forskningsfragorna som ingdr i studien ska vara sa 6ppna och allmént
hallna som mojligt, far inte utgangspunkten vara pa forhand bestamd. Detta kan styra
datainsamlingen. Problemprecisering blir en slutprodukt, metoden genererar begrepp,
begreppssystem, teoretiska strukturer eller en teoriinteraktion. (Olsson & Sérensen.

2011,s 177-178)

Efter forsta informantutsagan paborjas 6ppna kodningen. Kodning betyder att man
omvandlar radata fran rent empirisk data till mer gripbar data. Detta kan ske i flera olika
bearbetnings- och analysfaser. I den 6ppna kodningen fangar forskaren substansen i
materialet och bryter ned data i mindre delar genom att identifiera begrepp. Forskaren
soker svar pa sina 6ppna fragor i sina insamlade data och samtidigt borjar den
jamforande analysen. Koder som utvecklats under den forsta informantutsagan jamfors
med de koder som utvecklats vid analys av den andra informantutsagan. Denna kodning

och jamforelse skapar nya idé. (Olsson & Sorensen. 2011, s 181)

Man avslutar datainsamlingen da mattnaden ar nddd. Men nar har man natt mattnad det
ar fragan. Det vanligaste ar nar man inte tillfér nagot nytt till kategorier eller monster.

(Olsson & Sorensen. 2011, s 181)

4.3 Etiska 6vervagande

Respondenten har sokt tillstand av Jakobstads Social- och hédlsovardsverkets ledning.
Man maste erhalla tillstand fran personer som har auktoritet att kontrollera tilltradet till
de manniskor och miljéer som ingar i undersokningen. (Denscombe. 2016, s 235)
Respondenten gjorde en skriftlig ansokan och anvisningar fanns pa Jakobstads Social-
och halsovardsverkets hemsida. Man behdver ha ett skriftligt tillstand fran till exempel
fran chefer i en organisation eller fran vardnadshavare eller formyndare som har ansvar
att skydda sarbara och utsatta manniskors intressen. (Denscombe. 2016, s 235) Detta

gjordes innan datainsamlingen pabdrjades.
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5 Resultatredovisning

[ detta kapitel kommer respondenten att presentera resultaten av intervjuer som gjordes.
Respondenten intervjuade en barndverldkare, en sjukskdtare fran barnavdelningen, en
sjukskotare fran barnpolikliniken samt tva foraldrar till transplanterade barn. Den ena
foraldern var inte villig att delta i intervju sa respondenten blev tvungen att hitta en ny

kandidat. Alla andra som tillfragades deltog i intervjuerna.

Efter intervjuerna skrev respondenten ner ordagrant allt som sades under intervjuer,
skratt och "hummanden”. Jag har gatt igenom texterna och letat fram meningsbarande
enheter. Ladnga meningar har jag kortat ner till kortast mojliga ord utan att tappa

inneborden.

Respondenten delar upp resultatet i tva olika delar. Den ena delen tar respondenten fram
foraldrarnas perspektiv och i den andra delen personalens perspektiv av varden. De tre
huvudkategorier som respondenten har kommit fram till ar mottagande,
kommunikation och vard. Huvudkategorier ar skrivna med fet stil och underkategorier

med fet kursivstil.

5.1 Foraldrarnas perspektiv pa kontinuitet i vardkedjan

Har presenterar respondenten informanternas svar i huvudkategorier.

Informanterna ar néjda med mottagandet pa Jakobstads Social- och hélsovardsverk. Det
ar viktigt for dem att fa prata sitt eget modersmal samt att personalen latt kdnner igen
patienterna och kan kinna sig trygga nar man latt tar kontakt till universitetssjukhusen.

Underkategorier blev professionalitet och spraket.

Inom professionen som sjukskotare skall man inge trygghet for patienter och vara
positiv. Bdda informanter var ndjda och upplevde varden professionell. Bemotandet var
positivt. De kiande sig trygga. Att man lyssnade pa foraldrarna och tog kontakt med
universitetssjukhuset nar det behovdes. Det ar ocksa tryggt for patienterna att fa ha
samma vardare eller lakare, man behover inte forklara hela sjukdomshistorien utan de

kanner till vad som har hant.
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"vi dr mycket ndjda, man var professionell, lyssnade till férdldrarna och konsulterade
universitetssjukhus vid behov. Detta gjorde att man som férdlder kdnde sig vildigt trygg,

vilket dr a och o”

“man strdvade ju efter att ha samma sd gott som det gick och det dr fint, men trots att man

bét mellan varven var dven de vdldigt férberedda och insatta i hans vdard”
“det dr sdkert tungt for dom men fér patienten dr det jdtte bra. Mycket ldttare”

“och dd var det tryggare for oss ocksa till limna han en stund dd vi visste att han kdnde hon

ddr som var ddr vet du”
“samarbete mellan Idkarna och oss har fungerat bra”

“men det dr ju det att det har ju varit bra att vi har fdtt ha det tvd, att det har kdnsta lite

om dd vi har kommit till ndn annan, sd kdnns det ddd”.

Att varden ar trygg, man kdnner att avdelningen ar familjar ar dven viktigt for familjerna.
Néarheten till sjukhuset ar ocksa viktigt for familjerna. Nar man har varit borta en langre

tid fran hemmet och att det finns ett sjukhus som ar latttillgangligt betyder mycket.
”“nd-d vet du vad nd det kdnns bra och vi dr néjda”

“det som dr riktigt bra vad tryggheten, man kédnde att man lyssnade och tog kontakt med

universitetssjukhus vid behov”
“och ndrheten till sjukhuset, det familjdra”

“att det ordnades med ett kliniskt rum ndr det behévdes och alla kinde till

infektionskdnsligheten och att man inte behévde kdnna sig som en krdvande som férdlder”

Det som ar viktigt inom varden ar att patienterna far prata sitt eget modersmal. Bada
informanterna lyfte fram att det ar viktigt med sprdket. Pa universitetssjukhuset fanns

det inte manga som pratade svenska, deras modersmal
“alltsd vi upplevde positivt, framfor allt svenska spraket”

” sd det var lite sdleis att lite komma hem”

"dd man far prata svenska dd vdller tom mer kénslor fram”

“det egna modersmadlet dr kdnslosprdket”
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Kommunikation ar viktig inom varden, att den fungerar, bade mellan personal och
patienten samt mellan personal och personal fran en annan enhet. Patienterna kan lita pa
personalen eftersom man samarbetar med andra enheter och tar reda pa hur varden ska
fortsatta. Det som informanter upplevde var jobbigt att vanta pa samtal, att fa svar om
lakarna hade ringt vidare och konsulterat universitetssjukhusets lakare. Samt att vinta

pa samtal om blodprovs svar.

“och det jag tycker att man kan lita pd Ildkarna hdr, sd kdnns det tryggt att de ringer och

kollar upp med de som dr specialiserade pa transplantationer”
“man till och med skért pd samarbete i Tammerfos universitetssjukhus”

" det ddr vdntasi, sd kdnns liksom att om de inte har hdnda ring sku vara bra att de skulle

komma in och sdg att de hdnda inte ringa i dag. De tar ny kontakt i morgon”

Bdda informanterna upplevde att personalen har varit lattillgangliga och att man kan
ringa dagtid till barnpolikliniken utanfor telefontider. Det ar 1ag troskel att ta kontakt till
barnpolikliniken. Att samarbetet fungerar mellan familjerna och personalen. Det som
man upplevde negativt var att barnavdelningen ar stangt sommartid 5 veckor. Detta
skapar oro hos familjerna nar man ska vanda sig till ett nytt sjukhus dar man inte kdnner
till personalen. Det andra som skapar negativa kdnslor ar att man kinner sig instangt i ett
rum, om man &r en langre tid pa sjukhuset med barnet. Onskan &r att personalen kunde

samarbeta med familjerna och avlasta dem en kort stund under dagen.

“att man fdr ha en telefonnummer till barnpoli som vi kan ringa ndr som helst. Det tycker

jag har varit bra. Och sd de hdr, det funkar ju inte dd man har ett barn som har specialprov”
“och att man kan skicka ett textmeddelande vet du om det dr ndting och frdg”

"vi kdnner inte att ndgot varit ddligt egentligen, forutom sommartiden ndr det har varit

delvis stdngt. Da kdndes det lite nervést”

"vet du att man emellandt sku vilja redan bara de sku komma sdg vill du fara ner drick en

kaffe sd kan jag var hdr en stund”

“jag menar inte hela tiden men bjud ut ndn gdng, nu och dd speciellt dd man dr mdnga

dagar”

[ varden ar det viktigt med kunskap och kontinuitet, att personalen kan varden. Det

viktiga i varden ar kontinuitet att personalen kdnner igen patienter och deras
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sjukdomshistoria. Informanterna upplevde att det inte var ndgon skillnad om de tog
kontakt med barnpolikliniken eller barnavdelningen sa visste personalen vem de pratade
med. Det som ocksa upplevdes som positivt var att personalen diskuterar med varandra,

att alla vet vad som galler.

“alltsd jag tycker det har funka, hur bra som helst”

”sd pass bra att man haller dem som ett”

“det dr redan dd ni kdnner oss sd bra, dr inte ndn skillnad vart man far, sd dr jaha ni dr hdr”

Personalens kunskap ar viktig for familjerna, att personalen vet hur man vardar organ
transplanterade barn och har erfarenhet att skota organtransplanterade barn. Det ar
ocksa viktigt att personalen vet vart de ska hdnvisa familjerna nar deras barn behover

vard.
“man kom overens redan i tidigt skede vart man sku vdnda sig”

“det vart sagt att egentligen att vi far ring till avdelningen dd det hédnder nanting, ja sd har

de hdnvisa oss vidare till poli, nej till jouren”.

5.2 Personalens perspektiv pa kontinuitet i vardkedjan

Respondenten intervjuade en sjukskoterska som arbetar pa barnpolikliniken, en
sjukskoterska som arbetar pa barnavdelningen samt barnéverlakaren pa

barnavdelningen. Alla dessa samtliga arbetar pa Jakobstads Social- och hédlsovardsverk.

Huvudkategorin mottagande som tidigare i fordldrarnas perspektiv ar det samma vad
galler varden av organtransplanterade barn. Det forsta mottagandet av familjerna ar det
viktigaste motet med familjerna. Det ar da de skapas en kontakt mellan personalen och
familjerna. Informanter upplever har ocksa att familjerna har latt att prata med
personalen i och med att personalen kan prata deras sprdk, deras modersmal. Familjerna

vill dela med sig erfarenheter samt prata vad de har gatt igenom pa eget modersmal.

“for alla svensksprdkiga dr det ganska viktigt méte, ganska viktigt de brukar ofta ha med

sig rikligt med finsksprdkig material som de vill diskuter och prat, delvis gd igenom”
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“alla brukar vara vildigt néjd med vdrden i Helsingfors men de har ocksad alltid behov att fd

prat, prat pd eget sjukhus igenom saker och ting”
“man mdrker ju att fordldrar ringer gdrna hit da vi kan sprdket”

"mycket kontakt just for det dr nytt for familjen, att de vill diskutera mycket med olika om

de hdr blodprover”

Informanterna upplever att patienterna kdnner sig trygga nar det galler vard i Jakobstads
Social- och hadlsovardsverket. Personalen ar professionell, vet nar man ska kontakta
universitetssjukhuset och att det ar latt att ta kontakt. En professionell vardare vet nar

man behover ta kontakt vidare, nar man inte klarar av situationen mer.

"jag tycker nog att troskeln dr ldg att ring for att vi har direkt nummer till de hdr som

kdnner barnen”

"gdllande kommunikation mellan oss som kretssjukhus och HUS och TAYS, det dr ju frdmst

de vi skoter transplanterade barn, sd har vi vildigt bra kontakt”

“det dr sd roligt att ring dt dem for férst hadd dom gett mobilnummer sd att man Idtt sku fa

tag i dem, men ocksd att de kdnd alla transplanterade barn i Finland direkt”

“ofta dr det vi som fdr kontakta om vi har oklart vilka prov som ska tas ndr eller om de har

lagt ké kort for laboratorieprover. Det dr ju ofta vi vet inte om de har de hdr labremisser”

Kommunikation mellan olika enheter fungerar inte alltid bra. For att varden ska fungera
optimalt ska samarbetet mellan olika enheter fungera. Det brister i samarbette, att
epikriser inte blir skickade fran universitetssjukhus till Jakobstads Social- och
halsovardsverkets barnpoliklinik. Man vet inte vad planen med patienten ar. Vem som

ansvarar for till exempel blodprovssvar.

“att ha pa koll hdr, veta dr en mdnad tills de ska till Hesa eller hur Ildnge dr, som att ha sdn

helhetsplan att se som”

“jag upplever att efter, efter att det hdr ny KanTa, sd alltsd epikriser vi kanske mdste ta en
diskussion med den att de alla fall ska skicka. Pd ndgot sdtt kdnns det som att det kan vara

ett problem”

Foraldrarna upplever att samarbetet mellan barnavdelning och barnpolikliniken pa

Jakobstad Social- och hédlsovardsverk fungerar bra och samma sak upplever
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barnavdelningens personal. Fran barnpoliklinikens sida upplevs det att det brister, att pa
avdelningen vet man inte alltid nar patienten har nasta kontroll och det kan bli

dubbelbokningar.

“det tycker jag funkar bra, det dr som man kommer bara éver och frdgar om det dr ndgot,

hur brukar vi géra, hur ska vi géra med detta”

“det dr ju ldg tréskel, det flyter ju ihop mmm ibland kanske vi dr bdttre pd barnpoli att ha

koll pa det ddr vad som ska goras var”

“de har varit in pd avdelningen sd dr ddr att ska de pd barnpoli kontroll eller pd
avdelningen, det har blivit dubbelt. S det vara att fa pd avdelningen mer tydligt efteradt, var

kontrollen dr”

En stor del av varden ar samtal. Det &r ett satt att fa reda pa hur patienten mar och hens
halsohistoria. Informanter tycker att det ar latt att samtala med familjerna, bara man har
en dppen dialog och att man lyssnar pa familjerna. Mycket faller pa sjukskétarna
eftersom det ar dem som familjerna i forsta hand ar i kontakt med. Ansvaret ligger

mycket pa sjukskotarna.

"Jag tycker att samarbete med familjerna oftast fungerar bra”

”

ag tycker bara man lyssnar pd dem, sd nog funkar det ju bra pa sa sdtt. Det dr att ha en

Oppen dialog”
“det kan ju vara lite mer eller mindre inveckla vissa saker men annars funka bra”

“men sd fungerar det pd de hdr specialenheterna inom, inom kretssjukhusen att sjukskétare
som jobbar med de hdr patienterna fdr ett specialkunnande, som de ocksd har nytta av och

det upplever jag att vi ocksd sett hdr”

Samarbetet mellan sjukskotare och lakare pa Jakobstad Sociala- och halsovardsverket
upplevs fungera overlag ganska bra. Man maste prioritera dessa barn, att man inte lamna
till foljande dag nar det galler dem. Samtidigt har man ibland blivit tvungen att paminna

lakare for att fa ett svar om man har stéllt en fraga angdende transplantationsbarnen.
“man prioriterar de hdr transplanterade barnen, det ganska, just om de har nd problem”

”sd sama dag frdgar vi ju som férdldrar har fraga av oss att inte Idmnar det till nédsta dag

om det dr nd hdlsoproblem”
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“jaa dver lag nog, ibland sd kan det ju vara att man behéver lite pdminn dem hdr ldkare

vissa saker, om man funderar pd en ny plan”

Informanterna kdnde att de hade kunskap om vart familjerna skulle vanda sig nar de
behovde vard. Viktigt i varden ar kontinuiteten, att varden flyter framat, man vet var
man ska soka hjalp. Samma galler med patientinformationen, att man kommunicerar med

varandra utover granser.

"vi har ju nog haft ganska fria 66 telefontider hos oss sd att de har egentligen fdtt ring om

sa gott som allt till vdar barnpoliklinik”
“lite frdn fall till fall vad det handlar om”

“men det dr kanske mer da det handlar om vanlig infektioner och sd det som det kanske blir

lite fel”

“det tycker jag man alltid far reda pd, det hittar man nog, aaa, vi frdgar ju forst vdra Idkare
men att det hdr det vad de behéver ha fér vard. De hdr vdrden blir ju barnlikarens ansvar

sa de behéver ju inte via HVC det hdr férsta tiden i alla fall”
"och de ringer ju och fragar”

“Jjaa no nu blir det jdtte ldtt att de ringer till kvdllstid till avdelningen istdllet for att ring till

jJouren, men man far ju hédnvisa dem vidare”

Informanterna upplever ocksa att de har kunskap att ge den vard och vagledning som
familjerna behover. Man har skaffat erfarenhet en ldangre tid och att man konsulterar

lakarna samt att ldkarna konsulterar universitetssjukhusets ldkare vid behov.

"stdsta del tycker jag nog att ja klarar”

”e

a till storsta del men dd mdste man emellandt tala med ldkarna och funder att vad, vad

ska vi géra det hdr falli @”

“jag tycker man far reda pad allt som man inte vet sjdlv just i och med att det dr ldtt att fd

kontakt med de i Helsinfors”

“det upplever jag mycket tack vare att vi kan ha sd goda mdéjligheter att konsulter och att vi

haft dndd relativt mdanga. Sd att det har gett att vi har samla pa oss erfarenhet”
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Informanterna tycker att det saknas en plan for patienter, nar det ska tas
laboratorieprover samt vilka prover som ska tas. Alla patienter som har ett langvarig
servicebehov behover ha en individuell hdlso- och vardplan. Detta skulle forbattra
kontinuiteten i varden. Informanterna saknar ocksa rutinbeskrivningar hur man vardar
dessa barn, skriftliga riktlinjer for detta. Det finns mdnga nya skdtare pa avdelningen

samt inhoppare som skulle ha nytta av dessa riktlinjer.

“det har ramla bort lite det ddr att just de hdr med laboratorieprover, de har standard
prover som vi har haft forr att de hdr tas var sjdtte vecka. Det har I[dmna bort. Det tycker

jag pd allihopa dr borta, det kdnns inte bra”

“alltsd rutinbeskrivning tdnker jag pd men det dr ju det att ganska olika vilket organ som

har blivi transplantera, hur man skoter dem”

"Jag tror att vi sdkert om man sku ha tid eller vi sku ta oss tid att samla ihop material och
frdn ndgra patienter och liksom ldgg upp lite skriftliga riktlinjer. Sa det sku vara en bra

utvecklingsmajlighet”

“nd till exempel att att vad som dr nédvdndigt att tdnka pd om man har 66 om man dr
transplanterade eller om man sku sdg ha uppdela till vad som gdller njurtransplanterade

och vad som giller hjdrttransplanterade och levertransplanterade”

”

a no det ddr tydligare direktiv sedan dd de skéts i Tammerfors eller Vasa, sd der sku finnas

det ddr grund med laboratorieprover och kokort att eller det ddr ké lappi, lappar”

“férr hadd de alltid skriva, diktera att laput kotiin. Inte tydligt nd mera som det var forr. Sa

da blir det extra jobb dd man ska ring om det finns eller inte”

“nd men det var just det ddr rutinbeskrivning och att man sku ju ha ndgon sorts éversikt

hur dom ha kontroller och hur vdrden dr planerad”

Barnavdelningen och barnpolikliniken ar en liten enhet vilket gor att man latt kdnner
igen patienter som tar kontakt. Familjerna har ocksa latt att ta kontakt till bade
avdelningen och polikliniken. Familjerna behover inte beratta hela historien utan bara

det som ar aktuellt, vad som ar problemet just da.
“nd tréskeln dr ju ldg da jag tror att de uppskattar att det dr Idtt att ring hit”

"kanske att vi dr en sd lillan avdelning sd att vi kdnner igen direkt da de ringer och sdger

namn sd vet vi exakt vem de dr”



27

6 Tolkningen av resultatet

Syftet med undersokningen var att ta reda pa om bemdtandet och kommunikationen
mellan personalen samt mellan personal och familjerna nar man vardar ett
transplanterat barn. Samt hitta en metod for hur man far informationen for féraldrarna
angaende om varden av deras barn, de vill sdga gora en handlingsplan for foraldrar och

personal.

Det som kom fram i undersokningen var att kommunikationen och bemoétandet mellan
personalen och familjerna var bra. Familjerna upplevde att personalen kommunicerar
med bade varandra pa Jakobstads Social- och halsovardsverkets barnavdelning och
barnpoliklinik samt att man latt tog kontakt med transplantations enheten i Helsingfors

Universitetssjukhus. Det som kdndes negativt var att man fick vinta pa svaren lange.

Det som ocksa respondenten kom fram till var att det inte finns nagon plan for
organtransplanterade barn nar det giller varden. Det finns inte skrivet nar och var
kontrollerna gors samt vilka laboratorieprover och undersékningar som ska gors. Vem

bestaller laboratorieprover och undersokningar och vems ansvar.

6.1 Resultat i kategorier

I resultaten framkom tre olika huvudkategorier mottagande, kommunikation och vard.

Under dem kommer underkategorier.

Har i tabellen ar dessa uppdelat de i tre huvudkategorier och under dem kommer
underkategorier. I kapitlet dar de olika underkategorierna beskrivs ar underkategorin

skriven med fet stil.
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e profession e samarbete e kontinuitet
e sprak e samtal e kunskap

6.1.1 Mottagande

Det som familjerna upplevde som viktigt var att sjukhuset 1ag nara och det var en familjar
atmosfar dar. Transplantationerna gors pa Helsingfors universitetssjukhus, dar man
startade organtransplantationer ar 1986. (www.hus.fi/sv/sjukvard) Det blir langa
vardtider i Helsingfors for dessa barn och det kianns bra for familjerna att fa vara hemma
och ha nara till ett sjukhus vart man kan ta kontakt. Viktigt var ocksa att man tog kontakt
till universitetssjukhuset om det behovdes. Personalen pa barnavdelning och
barnpolikliniken pa Jakobstads Social- och hélsovardsverket kdnner igen dessa barn
eftersom enheten ar liten. Personalen ar liten och kommunikationen fungerar, det ar latt
att ta kontakt. Enligt artikeln Vdrdpersonalens erfarenheter av datateknologins inverkan
pd vdrdarbete och vdrdrelation (Sandas & Koskinen. 2015, s 45) far vardpersonalen
snabbt, enkelt och sdkert vasentlig information om patientens sjukdom och vardhistoria
genom den elektroniska datajournalen. Datateknologin har forbattrat varden och gjort

varden tryggare.

[ Fossums (2013, s. 26) text framkommer det att vi kommunicerar for att 6verleva,

samarbeta och for att tillfredsstédlla personliga behov. Familjerna upplevde att
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kommunikation pa ett frimmande sprak holl tillbaka kanslor, att man 6verlevde tiden
trots att man inte fick prata sitt kinslosprak. Nar man val fick komma till Jakobstad och
prata det svenska spraket, sitt eget modersmal, vilde kdnslorna fram. Enligt personalen
vill féoraldrarna samtala om vad de har gatt igenom under tiden pa universitetssjukhuset
pa sitt eget modersmal, fa forklaringar pa saker och ting. Enligt Eide & Eide (2010, s 345-
346) ndr man ger vardinriktad information ar det att féormedla kunskap och undervisa
patienten som behdver och kan ta emot. Det ar viktigt att tinka igenom pa vilket satt man
informerar patienten och varfor man gor det pa detta satt. Att anpassa informationen
efter patientens behov kraver omtanke. Det ar ju viktigt att veta vad familjerna har gatt
igenom nar ett barn har blivit organtransplanterat och alla familjer ar olika. Man ar
tvungen att tanka igenom hur man ska informera familjerna och pa vilket sdtt man ska ta

upp saker och ting som familjerna har gatt igenom.

Familjerna upplevde att personalen har varit tillgdngliga, att det ar en 1ag troskel att ringa
till barnpolikliniken. Ett bra system ar att man kan ta kontakt under hela dagen. I artikeln
Distriktskéterskors erfarenheter av telefonrddgivning till ungdomar via tredje part
(Herrmansson, Nordell & Josefsson. 2014, s. 21) framkom det att telefonradgivningen har
utvecklats och blivit komplex. Telefonradgivning innefattar numera bedémningar och
radgivning. Telefonrddgivning innebar att man hanterar information fran den som séker
vard utan att se personen och sjukskdterskan bor vara uppmarksam pa information som

inte uttrycks verbalt.

Mottagandet pa bade barnpolikliniken och barnavdelningen har familjerna upplevd
positivt. Man har fatt prata sitt eget sprak, sitt modersmal. Familjerna har fatt en kdnsla
av att komma hem. Enligt Fossum (2013, s 32) har effekterna av bemdtandet i varden
betydelse. Har man blivit felaktigt bemott kan det fa 6desdigra konsekvenser for
patienter och deras omgivning. Enligt den ena informanten ar modersmalet
kanslospraket och far man inte prata sitt modersmal nar det géller ens sjuka barn kan

detta ge negativa effekter i bemotandet i varden. Det blir brister i bemotandet.

Familjerna har kant sig trygga och beladtna, att personalen har varit professionell.
Personalen har lyssnat pa vad foraldrarna har velat sdga och man har konsulterat vidare
till universitetssjukhusen. Enligt Dimbleby ich Burton (Fossum. 2013, s 25-26) ar
kommunikation en aktivitet, ndgot vi skapar och arbetar med. Den ar inlard, vi lar oss
kommunicera inte bara hur utan ocksa betydelsen av att ge och ta emot information. Den

ena informanten upplevde att vantan, vantan pa ett svar fran lakarna var jobbigt. En
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besvikelse att inte fa nagot svar. Detta ar ndgot man maste arbeta med, att det har

betydelse for familjerna att fa information i ratt tid.

Bada informanterna upplevde att man har forsokt fa ha samma skotare eller 1akare nar
man har vardats pa sjukhuset. Det ar mer okomplicerat att ha samma skotare under hela
dagen. Det var tryggare att ldmna sitt barn med skdtaren nar man visste vem det var och
att kommunikationen fungerade. Blennberger (2013, s 52) skriver att uppmarksamhet
och mental narvaro har en stor betydelse i professionellt bemdtande. Hur observant och
intresserad ar den som bemoter huvudpersonen. Man kan bedéma graden av

uppmadrksamhet med uttryck som till exempel intresse och empatisk lyhdrdhet.

Barnavdelningen och barnpolikliniken pa Jakobstads Social- och halsovardsverket
upplevs som en familjar enhet. Enligt Berhin & Lundgren (2014, s 28), 4r empati och
manniskans formaga att forstd sina medmanniskors kanslor och sinnestillstand vilket
utgor synvinklar som kdnnetecknar sjukskotarens verksamhet pa en vasentlig niva. Trots
att patienter kan vara besvarliga borde sjukskotaren kunna beméta patienter pa basta

mojliga satt och ge basta mdjliga omvardnad.

6.1.2 Kommunikation

Bade foraldrar och personal har upplevt att kommunikationen fungerar mellan
personal och mellan olika sjukhus, samt mellan familjerna och personal. Familjerna
kdnner sig trygga ndr de vet att personalen kommunicerar med universitetssjukhusen,
att man konsulterar och samarbetar. Enligt Dimbledy ich Burton skapar
kommunikationen férbindelser. Kommunikation ar ju livsviktig inom varden och ordet
kommunikation kan ses som nagot som blir ett 6msesidigt utbyte, nagot man delar, nagot
som blir gemensamt. (Fossum. 2013, s 25-26) Familjerna upplevde det negativt att man

var tvungen att vanta pa svaret, det ar ju livsviktigt for dem att fa veta.

Samarbetet mellan barnavdelningen och barnpolikliniken pa Jakobstads Social- och
halsovardsverket fungerar, kinns som en enhet dar informationen gar fram. Enligt
Fossum(2013, s 25-26) ar kommunikation i varden éverforing av information som man
anvander. I artikel Vdrdpersonalens erfarenheter av datateknologins inverkan pd
vdrdarbete och vdrdrelation (Sandas & Koskinen. 2015, s 50-51) det framkom att

vardpersonalen far snabbt, enkelt och sdkert vasentlig information om patientens
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sjukdom och vardhistoria genom den elektroniska datajournalen. Datateknologin har
forbattrat varden och gjort varden tryggare. Datateknologins utveckling har ocksa gett en
storre personlig frihet for personalen, starkt samarbetet och forbattrat kommunikationen

och informationsflodet mellan olika arbetsteam, avdelningar och enheter.

Samabetet mellan familjerna och barnavdelningen under sommaren ar inte aktuellt. Den
ena informanten hade upplevt en viss nervositet under sommaren da barnavdelningen
inte var oppet. Den var stiangd i fem veckor. Den andra informanten upplevde att det var
jobbigt att sitta instdngd i ett rum en langre tid. Brennberger (2013, s 53) siger att det ar
viktigt med huvudpersonens sjdlvkansla och vélbefinnande, om man blir ifragasatt eller
ovanligt bemott. Detta kan vara djupt sarande speciellt om man ar redan i en utsatt
situation. Kanner man sig nervds eller instangt i ett rum ar man i en utsatt situation. Att
man stanger barnavdelningen under sommaren kan vi inte direkt géra nagot at diremot
uppmarksamma och tdnka efter nar vi har patienter som ar inne pa avdelningen, att
avlasta deras foraldrar. Avlosa dem sa att de kan ga ut fran rummet en stund. Eide & Eide
(2010, s 421-422) skriver att barn och ungdomar paverkas av sin omgivning och de ar
utldmnade at de vuxna som skapar en omsorgsfull och trygg omgivning. Mycket pekar pa
att tillhorighet och anknytning till virdnadshavaren och vanner ar avgérande for barns
livskvalitet. Nar ett barn eller ungdom insjuknar innebéar detta ofta en kris med bade
osakerhet och oro. Da kan foraldrarna uppfora sig annorlunda nar nya personer som
vardare kommer in i bilden, vilket innebar for vardaren att hitta den ratta rollen tar som
vardare och vilken roll och vilket ansvar den anhdriga bor ha. Nar ett barn ar lange inne
pa avdelningen ar det viktigt for oss vardare att ta 0ver ansvaret for barnet, sa att
foraldrarna ocksa far avlastning, att fa barnet kdnna sig tryggt med vardaren sa att
foraldrarna kan lamna barnet ensamt med vardaren en stund. Trygghet handlar om
kontroll och barn och unga upplever kontroll i trygga omgivningar dar det finns personer
de kdnner och dar de vet vad som hander. Dar det finns personer de inte kdanner, kan

andra varma och omsorgsfulla personer vara till hjilp. (Eide & Eide. 2010, s 422)

Personalen pa Jakobstads Social- och hilsovardsverket upplever universitetssjukhuset
som lattillgangligt, att det ar latt att fa kontakt med dem. Men allt finns inte alltid
uppskrivet i epikriser. Det brister i samarbetet mellan sjukhusen. [ forskningens
Hoitotyén yhteenveto potilaan jatkuvuuden turvaajana erikoisairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon vililld (Kuusisto, Asikainen & Saranto. 2014, s 318) som hade tagit
emot sammanfattningen av varden upplevds det statistiskt sett betydligt mer sidkrare och

snabbare dn de som inte hade tagit emot. Samtidigt var samarbetet mellan olika enheter
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och yrkesgrupper flexibelt och att man tog mer hansyn till klientens helhet. Detta ar
nagot som saknas mellan universitetssjukhuset och Jakobstads Social- och

halsovardsverket.

Nar man diskuterar samarbete och kommunikation pa Jakobstads Social- och
halsovardsverkets barnavdelning och barnpoliklinik upplevs detta olika. Den ena
informanten upplever att det ar utmarkt och den andra att det ar otillrackligt. Det dr
enkelt att ga 6ver fran barnavdelningen till barnpolikliniken och fraga om nagot ar oklart.
Men barnpolikliniken upplever att barnavdelningen inte alltid tar reda pa om patienter
har kontroller pa barnpolikliniken och detta kan medféra dubbelbokningar. Eftersom de
organtransplanterade barnen inte har ndgon vardplan brister det i samarbetet och
kommunikationen. I artikeln Hoitotydn yhteenveto potilaan jatkuvuuden turvaajana
erikoisairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vililld (Kuusisto, Asikainen & Saranto.
2014, s 318) upplevs inte samarbetet pa alla plan mellan olika yrkesgrupper och mellan
olika organisationer sa bra. Varden var inte gemensamt planerat, man hade inte
tillrackligt med tid for klientarbete eller for att fatta beslut samt att varden inte var
samordnat. Tanken ar att pa Jakobstad sociala- och hilsovardsverkets barnavdelning och
barnpoliklinik ska man boérja anvanda vardplan, for att underlatta samarbetet och

kommunikationen.

Samarbetet mellan personalen och familjerna har fér det mesta fungerat bra, man har
Ooppna samtal med familjerna. Mycket ansvar faller pa sjukskoterskorna eftersom de har
mer kontakt med familjerna. Nar det giller samarbetet mellan sjukskotare och lakare sa
hamnar sjukskoterskorna att paAminna ldkarna om att man har stallt en fraga angdende
transplanterade barn. Man vill prioritera dessa barn och man vill inte lamna det till
foljande dag. Fossum skriver att bemotandet i varden handlar bland annat om vénlighet,
hjalpsamhet, mdnniskosyn, manniskovarde, kvalitet, respekt och information korrekta
besked och upplysningar. Bemotandet handlar om varme och engagemang, upptradande,
mottagande, behandling och tonfall. Det kan vara svart och utmanande att stindigt som
vardare bemota vanligt, artigt, respektfullt och stddjande men en viktig arbetsuppgift om

varden ska fungera. (Fossum. 2013, s 33)

6.1.3 Vard

Familjerna hade kunskap vart de skulle vianda sig nar de behovde vard och blev

hanvisade vart de skulle. Personalen kinde da igen att det var otydligt vart familjerna
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skulle vdnda sig men att barnavdelningen och barnpolikliniken kédnde sig tillgdngliga for
familjerna. Att familjerna latt kunde ringa och fraga vart de ska vanda sig. Enligt Valvira
ska varje patient ha en aktuell hilso- och vardplan och detta ska vara 6vergripande,
individuellt och hogklassiskt. Alla som har ldnga vardperioder ska ha en halso- och
vardplan var patienternas vardriktlinjer dokumenteras, hur man ordnar varden samt

uppfoljning av varden. (www.valvira.fi)

En del av personalen upplevde att de kan ge hyfsat rad till familjerna medan de andra
upplevde att de har fatt erfarenhet att ta hand om dessa barn under arens lopp och att
lakarna pa universitetssjukhusen var tillgdngliga for konsultation. Eftersom alla
organtransplantationer gors pa Helsingfors Universitetssjukhus &r det inte alltid enkelt
att ge de rad foraldrarna vill ha. Man blir tvungen att konsultera lakarna pa
universitetssjukhuset. Men samtidigt tillfor detta mer erfarenhet till dem som vardar
dessa patienter. Man har gjort 500 organtransplantationer fram till augusti 2016 pa

Helsingfors universitetssjukhus. (www.hus.fi/sv/sjukvard)

Pa barnavdelningen och barnpolikliniken saknas det kunskap om hur man anvander
héalso- och vardplan samt att det saknas rutinbeskrivningar for organtransplanterade
barn. Det ska vara latt tillgangligt att fa fram nar patienten har nasta ldkarkontroll samt
vem bestaller laboratorieprover. Varden blir mer kontinuerlig med em hélso- och
vardplan. Enligt Virkkunen, Makela-Bengs och Vuokko (2015, s 102-104) gors en halso-
och vardplan nar en patient anviander mycket service, har en sjukdom eller ett
hélsotillstand som kraver langvarig uppfoljning och/eller rehabilitering. Man beslutar
tillsammans med patienten eller dess anhdriga om varden i en hélso- och vardplan
planeras med dem. Vardande lakaren har sista ansvaret for att planera halso- och

vardplanen samt att den ar andamalsenlig.

6.2 Organtransplanterade barns servicekedja och process

Respondenten har gjort en servicekedja for organtransplanterade barn enligt Jakobstads
Social- och halsovardsverkets handbok. Processen heter "Organtransplanterade barn,
unga och deras familjer som har langvarigt vardbehov”. Processens mal ar att beframja
organtransplanterade barns, ungas och dess familjers valfard och halsa, samt férebygga

servicebehovet att bli akut.
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Patient med Bedémning av Mangprofessionell Individuellt terapi, 2 YiGlatila, sanie
servicebehov servicebehov lanerin, handledning osv Sisdklgitar auelliEs el |
‘ - ‘ - P e ‘ - 8 ‘ - ‘ - omplaneras
- - - - - . y

Nér ett servicebehov uppstar géor man en beddmning av servicebehov. Man gor en
mangprofessionell planering var vard och atgarder planeras. Har planeras ocksa
patientens individuella halso- och vardplan. Individuell terapi och handledning
kartlagger barn och ungas behov av terapier och handledning samt vardatgarder.
Stodatgarder gors av terapeuter och av vardarna enligt uppgjord plan. Utvardering av
servicebehov samt uppdatering av planen gors regelbundet enligt 6verenskomna
intervaller. Oftast gors detta pa patientens arskontroller. I regel géor man en ny
beddmning av servicebehovet eftersom organtransplanterade manniskor behéver
kontrollera hela sitt liv. Nar unga flyttas till vuxensidan avslutas servicebehovet pa barn-

och ungdomsenheten men fortsatter pa vuxenenheten.

[ bilaga nr 4 finns det mer utforligt beskrivet hur servicekedjan fungerar. Se bilaga 4.

6.3 Individuell halso- och vardplan

Enligt Valvira ska varje patient ha en dandamalsenlig och aktuell hédlso- och vardplan.
Varden ska vara overgripande, individuellt och hogklassiskt, speciellt de som har langa
vardperioder. (www.valvira.fi) Detta ar inte i anvandning for organtransplanterade barn
pa Jakobstads Social- och hélsovardsverkets barn och ungdomsenhet. Det finns inte nagot
system var man latt kan kontrollera nar dessa patienter har nasta kontroll eller

laboratorieprov.

Virkkunen med flera skriver att en halso- och vardplan gors for patienter som anvander
mycket service. Patientens sjukdom eller hélsotillstind kraver langvarig uppfoljning
och/eller rehabilitering. (Virkkunen, Makeld-Bengs & Vuokko. 2015, s 102) For

organtransplanterade barn ar det oftast fragan om medfott fel eller en sjukdom och
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behovet av organtransplantation kommer fram redan under de forsta levnadsaren.
(www. hus.fi/sv/sjukvard) Dessa barn har ofta lakarkontroller bade fore och efter
transplantation samt blodprovstagningar regelbundet. Forstdelsen for
avstotningsmedicineringens har 6kat under de senaste aren samt utvecklats de senaste

aren. (www.hus.fi/hus-tietoa)

Hélso- och vardplanen ska innehalla basuppgifter, behovet av varden och malet av
varden, planeringen av varden och vardmetoder samt uppféljning och bedémning.

(Virkkunen, Makela-Bengs & Vuokko. 2015, s 102)

Respondenten kommer att introducera pa Jakobstads Social- och hidlsovardsverkets
barnavdelning och -polikliniken hur man anvander hélso- och vardplan. Som exempel har

respondenten gjort féljande halso- och vardplan:

Vardplan Hilso- och vardplan

Uppf6ljning efter levertransplantation 5/2014
Vardbehov

Kliniska kontroller efter transplantation
Vardmalsattning

Ma bra enligt egna forutsattningar. Terapier for att battra talet
Plan

Lakarkontroller var 6:e vecka, vissa i HUS

Laboratorieprover: TVK, CRP, Na+K, Krea, Astrup, Alat, Asat, Afos, Gt, Bil-konj,
Inr, Tacro (mal 5-6)

RR kontroller i samband med likarbesok

Tillvaxthormonbehandling

Talterapi

Medicinering

Se laakelista

Ovriga anteckningar Kontaktperson och vardkoordineringsansvariga enheten

Bitr. OLI Matias Bjérn och sh Leena Ljung
B- och C-utlatande 5/2016

Diagnos Z94.4 Levertransplantation

Q44.29 Medfodd gallgangsatresi
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6.4 Informationsblad for foraldrar

Eftersom det framkom i resultatet att foraldrarna inte alltid visste vart de skulle vanda
sig nar deras barn var sjukt tog de kontakt till barnavdelningen eller till barnpolikliniken.
Utifran svaren har respondenten gjort ett informationsblad som féraldrarna far nar
varden efter organtransplantationen pabdrjas pa Jakobstads Social- och
halsovardsverket. Har ska ocksa framkomma vem som ansvarar for varden pa
Helsingfors Universitetssjukhus samt vilken ldkare som har huvudansvar éver patientens
vard och vem som ar ansvarig sjukskotare pd barnavdelningen och vem pa

barnpolikliniken.

Det dr ocksa viktigt for foraldrarna att veta hur ofta lakarkontroller gors samt nar och
vilka laboratorieprover som ska tas. Detta kan uppdateras varje ar eftersom kontrollerna

blir mer sallan med tiden.

Det finns ocksa uppskrivet telefonnummer vart férdldrarna kan vanda sig vid ratt

tidpunkt pa dygnet. Se bilaga 5.

7 Kiritisk granskning

Det dr en gammal tradition att man granskar vetenskapliga arbeten och syftet med detta
ar dels att en utomstaende person granskar och bedomer det vetenskapliga arbetets
kvalitet och dels att granskningen ska leda till att den som skrivit texten far ytterligare
hjalp att forbattra texten och forslag pa fortydliganden innan arbetet kan spridas och
publiceras. Kritisk granskning handlar inte om felsokning utan ska genomforas sakligt
och konstruktivt, arbetets fortjanster samt behov av fortydliganden ska lyftas fram.

(Henricson. 2013, s 544)

Den kvalitativa forskningens trovardighet ar inte latt att bedoma med hjalp av kriterier
som man brukar anvianda for den kvantitativa forskningen. Det dr inte mojligt att
upprepa forskningen eftersom den ena orsaken ar att det ar omojligt att kopiera en social
inramning. Tiden forandrar oundvikligen saker och ting. Det blir omojligt att samla ihop
motsvarande manniskor med samma bakgrund i en social miljé som inte har féorandrats.
Den andra orsaken ar att forskaren har ett satt att bli for engagerat i insamlingen och

analysen av data. S3 pass nara att mojligheten for ndgon annan forskare kan producera
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identiska data och komma till samma identiska slutsatser ar lika liten. (Denscombe. 2016,

s 409-410)

7.1 Trovardighet (validitet)

[ trovardighet ar fragan i vilken utstrackning kvalitativa forskare kan visa att deras data
ar helt korrekt och traffsaker. For kvalitativa forskare finns inte ndgot absolut satt att visa
att de har "fatt det ratt” och darfér anvands ordet trovardighet. Det finns vissa dtgarder
som kan overtyga forskningens lasare om att data med rimlig sannolikhet ar helt korrekt
och traffsaker. Det ar inget garanti, utan en forsdakran att undersékningens kvalitativa
data har producerats och kontrollerats i 6verensstimmelse med god praxis. Kvalitativa
forskare kan anvanda respondentvalidering, grundade data och triangulering for att ta

fram om data ar helt korrekt och traffsakert. (Denscombe. 2016, s 410-411)

Respondentvalidering innebar att forskaren kan atervénda till deltagarna med data och
fynd som ett satt att kontrollera fyndets trovardighet. Detta for att kontrollera faktiska
trovardighet och att forskarens forstaelse kan bekraftas. (Denscombe. 2016,s411)
Respondenten i studien kunde ha atervant och fragat vissa saker om av informanterna
eftersom samma fraga gav helt olika svar trots att bada informanterna horde till

personalen. Respondenten kunde dnnu kolla upp om hen hade uppfattat asikterna ratt.

Grundade data betyder att fyndet av forskningen har i mycket hég grad grundats i
faltarbete och informationen ar grundad pa erfarenhet. Forskaren har en tendens att
tillbringa langa tidsperioder pa plats vid faltarbetet. Faltarbetet bygger pa en detaljerad
granskning av de detaljerade texterna eller visuella bilderna. Detta ger en gedigen grund
for de pa data baserade slutsatserna och bidrar till forskningens trovardighet.

(Denscombe. 2016, s 411)

7.2 Tillforlitlighet (reabilitet)

[ kvalitativ forskning har forskaren en bendgenhet att vara mycket nara knutet till
forskningsinstrumentet, som till exempel intervjuare blir forskaren narmast en anpassad
del av datainsamlingstekniken. Av detta kunde man stilla fragan "skulle
forskningsinstrumentet ge samma resultat om det anvandes av olika forskare?” Skulle
nagon annan som utférde forskningen fa samma resultat och komma till samma

slutsatser. (Denscombe. 2016, s 411) Eftersom respondenten gjorde undersékningen i
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anknytningen till arbetsplatsen skulle det kunna vara intressant att veta om ndgon annan
fran samma arbetsplats gjorde samma undersékning skulle komma till samma

slutresultat.

Informanternas olika sinnestillstand kan naturligtvis paverka vilka svar som avges
framforallt pa den typ av tema som ofta studeras med hjalp av kvalitativa metoder. Till
exempel om undersdkningar handlar om ensamhet, depressivitet och sjalvmordstankar
kan mycket vl svaren variera med sinnestillstandet. Darfor bor tillforlitligheten ses i sitt
sammanhang, bedémas utifran situationen som rader vid intervjutillfallet. Likadana
fragor kan i den kvalitativa intervjun vara tillforlitliga &ven om svaren skiljer sig at
mellan tva intervjutillfillen. (Svensson & Starrin. 1996, s 210) Respondenten markte
skillnad pa svaren informaterna som var foraldrar trots att samma fraga stalldes.
Informanten vars barn hade blivit transplanterat for 2,5 ar sedan hade mera kanslor och
inlevelse under intervjuerna an den vars barn blev transplanterad for 6 ar sedan. Det har
gatt sa pass lange sedan att kinslorna inte ar pa ytan langre samt att den vars barn blivit
transplanterat for 2,5 ar sedan dr mer vardkravande. Detta kan ocksa paverka pa svaren,

att man lever dnnu i sjukdomen.

7.3 Overforbarhet (generaliserbarhet)

Kvalitativ forskning har en bendagenhet att man undersoker intensivt ett relativt litet
antal fall. Detta gor att man far fundera hur representativa dessa fall ar och hur stor
mojligheten ar att man finner liknande fall pa annat hall. . (Denscombe. 2016, s 412)
Overférbarhet borde diskuteras av respondenter om resultatet gr att éverféra till andra

grupper eller situationer och sammanhang. (Henricson. 2013, s 488)

Respondenten upplever att man kan éverfora resultaten med kommunikation och
bemotande i andra situationer eller ssmmanhang eller andra diagnoser. Eftersom
Jakobstads Social- och halsovardsverkets barnavdelning och barnpoliklinik ar en liten
enhet kan man sdga att det giller oftast alla patienter. Man kanner till patienter med
langvarigt servicebehov eftersom de ofta har kontroller har. Vad som galler halso- och

vardplanering har man inte med andra diagnoser.
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7.4 Bekraftelsebarhet (objektivitet)

Fragan om undersokningen ar bekréaftelsebar beror pa i kvalitativ forskning om
respondenten kan framfoéra resultatfynd som ar opaverkade av respondenten som
genomfort undersokningen. Det finns inte dn forskning som inte ar fri fran inverkan fran
den som gor undersdkningen. Kvalitativ data ar alltid en produkt av en tolkningsprocess,
data produceras genom det sitt varpa de tolkas och anvdndas av respondenten och far en

pafoljd for mojligheten till objektivitet. (Denscombe. 2016, s 413-414)

Respondentens identitet, varderingar och dvertygelser kan man inte helt utesluta fran
analysprocessen. Respondenten kan i alla fall hantera jaget pa tva olika satt. Det forsta ar
att respondenten bor se till att ta avstand fran sina normala vardagliga 6vertygelser och
vanta med att ta stéllning till sociala fragor tills undersokningen ar genomford. Det andra
ar att respondenten bor redogora hur hens personliga erfarenheter och sociala bakgrund

har format undersokningsprogrammet. (Denscombe. 2016, s 414)

Respondenten i undersdkningen arbetar dagligen pa Jakobstads Social- och
halsovardsverkets barnpoliklinik och kommer i kontakt med dessa familjer och varden av
transplanterade barn. Respondentens egen identitet som sjukskoterska kan ha paverkat
under analysfasen men hon har forsokt att ta avstand fran sina vardagliga 6vertygelser

och endast forsokt se pa resultatet av informanterna.

8 Resultatdiskussion

Syftet med undersokningen var att klarlagga en vardkedja for organtransplanterade barn
samt hitta en metod hur man far information till férdldrar om vard av deras barn samt
gora en handlingsplan for foraldrar och personal. Det som ocksa skulle undersokas var
hur bemoétandet och kommunikationen fungerar med dessa familjer samt med andra

enheter.

For att fa en fungerande vardkedja for organtransplanterade barn ar det viktigt att dessa
patienter har en andamalsenlig och aktuell hilso- och vardplan for att varden ska vara
overgripande, individuellt och hogklassiskt. (www.valvira.fi) Organ transplanterade barn
har stort behov av service samt att de har en sjukdom och ett halsotillstdind som kraver
langvarig uppfoéljning. For att fa varden fortlopande har respondenten gjort en

servicekedja for organtransplanterade barn. Syftet med servicekedjan ar att for det forsta
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samordna serviceproduktionen och serviceprocesserna till en helhet. For det andra skapa
och forverkliga smidiga verksamhetsrutiner for en gemensam organisation. For det
tredje klarlagga och beskriva de olika aktorernas roll inom varden och den sociala
sektorn och for det fjarde tillhandahalla anvisningar och dokument till de vanligaste
vardprocesserna. Malet med servicekedjan dr att patienterna far en enhetlig vard eller
service som ska ges i ratt tid och att smidighet efterstravas mellan olika
samarbetspartners. Syftet ar att definiera arbetsuppgifter for de nyckelpersoner som
deltar i varden eller i servicekedjan. (Handbok for servicekedjor och processer inom

Social- och halsovardsverket. 2016, s 2)

Servicekedjan som respondenten har gjort heter Organtransplanterade barn, unga och
deras familjer med ldngvariga behov. Processens mal ar att beframja transplanterade
barns, ungas och deras familjers valfard och hadlsa samt att forebygga att servicebehovet
inte blir akut eller 6kar. Anvandare av denna processen ar personer som arbetar med

barn, unga och familjer.

Forsta steget ar bedomningen av servicebehov hos organtransplanterade barn, unga och
deras familjer. Det som gors har ar klarlaggningen och bedomning av barns och ungas
helhetssituation, halsosituation, natverksresurser och hur barn, unga och familjerna kan
delta i varden. Den ansvarig lakare och sjukskotare pa Jakobstads Social- och
halsovardsverkets barn- och ungdomsenhet. Man utvarderar dessa behov pa ars

kontroller.

Det andra steget omfattar den mangprofessionella planeringen. Har planeras vard- och
serviceatgarder. Man utser en ansvarig barnldkare samt en sjukskotare fran
barnavdelningen och en fran barnpolikliniken. Man gor en halso- och vardplan
tillsammans med patienten och hens familj. Tidtabell for kliniska kontroller och
blodprover utgors. Behovliga resurser ordnas och beslut om vard eller service gors. Detta

utvarderas ocksa pa ars kontroller.

Det tredje steget innehaller individuell terapi och handledning. Har kartldgger man barn
och ungas behov av terapier, psykiskt stod och vardatgarder av sjukskotare. Har ar
ansvarig transplantationsliakare fran Helsingfors Universitetssjukhus, barnlakare,
terapeuter (ergo- fysio- och talterapeut), psykolog och ansvarig sjukskoterska pa
barnavdelningen och barnpolikliniken. Med detta utvarderas pa ars kontrollen hos

transplantationsldkare och ansvarig barnldkare samt hos terapeuter och psykolog.
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Det fjarde steget ar stodatgarder. Olika terapeuter (ergo-, fysio- och talterapeut) och
psykologer genomfor vard och service enligt uppgjord plan. Lakarkontroller genomfors
enligt planen samt blodprover och vardatgarder hos sjukskotare. Detta utvarderas ocksa
pa arskontroller hos organtransplantationsldakare och ansvarig barnldkare samt hos

terapeuter och psykolog.

Det femte steget innefattar utvardering. Utvarderingen och uppdateringen av planen gors
regelbundet enlig 6verenskomna intervaller. Om det under utvarderingen framkommer
nya behov gors en ny mangprofessionell bedomning. Har ar ansvarig
transplantationsldkare och barnldkare ansvariga for utvarderingen och gors pa

arskontrollerna.

Det sjatte och sista dr, om servicen avslutas eller planeras om. Vard och service avslutas
da langvarig vard- och servicebehov upphor. Om nya behov av langvarig vard- och
servicebehov uppkommer borjar man fran mangprofessionell planering igen. Ansvarig

transplantations lakare och barnldkare gér bedomningen pa ars kontrollen.

Malen for alla dessa steg definieras av transplantationslakare, barnlakare, terapeuter,

psykologer och ansvariga sjukskétare.

Handlingsplanen for att fa fram ratt information kom respondenten fram till att
fordldrarna behover en plan eller en blankett var man dokumenterar vart de kan ringa
nar de behover fa kontakt. Har ska ocksa framkomma det vem som ar ansvarig lakare
samt sjukskotare fran barnavdelningen och barnpolikliniken. Det som ocksa ar viktigt for
fordldrarna att veta ar hur ofta lakarkontroller gors och hur ofta blodproverna tas samt

vilka blodprover som tas.

Respondenten kom fram till att en handlingsplan foér organtransplanterade barn behovs
och att anvanda halso- och vardplan i det elektroniska datasystemet skulle vara ett bra
system som personalen kan anvanda. [ hilso- och vardplanen finns det sju viktiga
komponenter. Dessa komponenter ar skrivna med kursiv stil. Det forsta ar basuppgifter
om patienten, namn och personnummer, nar vardplanen ar gjort eller daterat. I behov av
vdrd, mdlet for vard dokumenteras det som har med funktions- och arbetsféormagan att
gora med. Mal som man identifierat tillsammans med patienten dokumenteras i mal for
varden. Som mal satts det mal som stravar efter den vard man kommit 6verens om med
patienten. Genomférandet av den planerade vdrden och metoderna dokumenteras

egenvardsmetoder som patienten sjalv kan tillampa och ska vara sa enkla och konkreta
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som mojligt. Hir dokumenteras ocksa planer och metoder som anknyter till en
verksamhetsenhet och service inom halso- och sjukvard. I planerade stddet och
uppfaljningen och utvirdering beskriver de yrkesutbildade personer inom hdlso- och
sjukvdrd det de gor for att stoda patienten att uppnd malen. I tilldggsuppgifterna kan man
i textform lagra diagnos- och/eller medicinlistor for tidpunkten nar patientens plan

utformades eller planerades. (Virkkunen, Mdkela-Bengs & Vuokko. 2015, s 102-104)

[ resultatet kom det fram att informanter upplevde att personalen har kunskap om vart
familjerna ska vanda sig nar de behéver vard. Personalen kan hanvisa familjer till ratt

stalle.

Kommunikation och bemdtande mellan familjerna och personal var en av fragorna i
undersokningen. Respondenten ville veta hur detta fungerar. Kommunikation i varden ar
overforing av information som man anvander och ar livsnddvandig inom varden.
(Fossum. 2013, s 25-26) Nar man ger vardinriktad information ar det att formedla
kunskap och undervisa patienten som behdver och kan ta emot. Det ar viktigt att tanka
igenom pa vilket satt man informerar patienten och varféor man gor det pa detta satt.

(Eide & Eide. 2010, s 345-346)

Barn och unga ar unika och det finns ingen entydig mall hur man bast kommunicerar med
barn och unga. Varje person och situation ar olik den andre, barn och unga befinner sig i
sitt eget utvecklingsstadium och utmanar var férmaga att kommunicera pa den andres
villkor, dar barnet eller ungdomen befinner sig. Nar barn och unga insjuknar innebar
detta kris och osdkerhet hos familjerna. Rutiner som finns bryts och férdldrarna kan
uppfora sig annorlunda. Nya personer kommer in i bilden och vardaren maste hitta den

ratta rollen i varden. (Eide & Eide. 2010, s 421-422)

[ resultatet fram kom det att familjerna upplever att det ar latt att ta kontakt med
telefonsamtal till barnpolikliniken. Telefonradgivningen i varden har utvecklats och blivit
mer komplex. Telefonradgivning innefattar nu dven medicinska bedomningar och
radgivning, man hanterar information fran den som soker vard utan att se patienten.

(Hermansson, Nordell & Josefsson. 2014, s 21)

Bada informanterna var ndjda och upplevde bemotandet positivt. De kinde sig trygga och
att man lyssnade pa dem. Bemotande i varden handlar bland annat om vanlighet,
hjalpsamhet, mdnniskosyn, manniskovarde, kvalitet, respekt och information i korrekt

besked och upplysningar. Det handlar om viarme och engagemang, upptradande,
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mottagande, behandling och tonfall. Gott bemétande handlar om véanlighet och
hjalpsamhet, men bemdétande paverkas sakert av manniskosyn och uppfattningar av

manniskovarde. (Fossum. 2013, s 36)

Det som informanterna ocksa beskrev var att avdelningen ar familjar och detta ar viktigt
for familjerna. Patienterna kan lita pa personalen eftersom de samarbetar med andra
enheter och tar reda pa hur varden ska fortsatta. Kontinuitet ar viktigt i varden.
Personalen kdnner patienter och deras héalsohistoria vilket underlattar
kommunikationen. Informanterna upplevde att det inte var ndgon skillnad om de tog
kontakt med barnavdelningen eller barnpolikliniken sa vet personalen vem dom pratade

med.

[ kommunikation mellan personalen pa olika enheter framkom det i resultatet att det
fungerar ganska bra. Man upplevde fran barnavdelningens sida att det inte var nagra
problem med samarbetet mellan avdelningen och polikliniken men pa polikliniksidan
upplevdes att avdelningen inte alltid riktigt visste nar patienten hade nasta kontroll.
Detta medforde dubbelbokningar ibland. Mellan sjukskoétare och ldkare fungerade
samarbetet 6verlag ganska bra. Sjukskdtare blir tvungna att paminna lakaren for att fa
svar angdende organtransplanterad barn. Personalen bade lakarna och sjukskétarna
upplever att det ar latt att ta kontakt med transplantationssjukhuset nar man behover
hjalp. Men att det finns brister i vardplanen eller epikriser. De ar inte alltid skrivet nar
och var nasta kontroll ar. Kommunikation kan vara éverforing av information, att
kommunikation skapar forbindelser, antigen direkta eller fordréjda. Kommunikation ar
aktivitet, ndgot vi gor, skapar, arbetar med. Kommunikationen ar inlard, vi lar oss att
kommunicera inte bara hur utan ocksa betydelsen av att ge och ta emot information.

(Fossum. 2013, s 25-26)

9 Diskussion

Det som har kommit fram i undersokningen ar att man utvecklar vardarbetet
kontinuerligt. Eftersom all patientdata har samlats eller sparats i elektroniskt under de
senaste dren ar det viktigt att sant som tidigare fanns pa papper foljer med i elektroniska

journalen.

Inom Jakobstads Social- och hidlsovardsverket har man under senaste aret tagit i bruk en

héalso- och vardplan speciellt inom dldreomsorgen eftersom de oftast har ett langvarigt
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servicebehov samt olika aktorer som ar inblandade i deras vard. Man tar ocksa hand om
dldre manniskor inom bade specialsjukvarden och primarhalsovarden. Barn har lamnat
utanfor detta eftersom barn oftast inte har langvarigt servicebehov.
Organtransplanterade barn har ett livslangt servicebehov och behéver ha kontinuerlig
vard bade fran olika aktorer och fran specialsjukvarden och primarhalsovarden. Darfor
har det varit viktigt att utveckla en servicekedja som en process samt en fungerande

vardplan var man latt kan komma dt information om patientens vard.

Respondenten antar att nar man anvander en halso- och vardplan i framtiden hos
organtransplanterade barn, sa att man far det inne i systemet blir varden enklare. Tanken
ar att nar ett barn som blivit organtransplanterat och kommer till Jakobstads Social- och
halsovardsverket pa sin forsta kontroll ska man utse vem som blir den huvudansvariga
lakaren samt vem som blir ansvariga sjukskoterskan fran barnpolikliniken och fran
barnavdelningen. Vid forsta motet ska bade en huvud ansvarig ldkare samt ansvariga
sjukskoterskor finnas pa plats. Man gar igenom med familjerna vad de har gatt igenom
under vistelsen pa Helsingfors Universitetssjukhus och darefter goéra en halso- och
vardplan. Man tar hjalp av serviceprocessen och utgar fran denna. Viktigt ar att

personalen har eller kan prata samma sprak som familjen har som modersmal.

Den huvudansvarige lakaren samt sjukskdtarna ser till att uppdatera halso- och

vardplanen regelbundet samt att man foljer den enligt servicekedjans processer.

[ framtiden kunde man forska i om man har anvant servicekedjan samt hélso- och
vardplanen hos organtransplanterade barn. Hur har personalen upplevt anvandningen av
denna samt om det har blivit enklare att hitta information om nar patienten har
lakarkontroll samt nar och vilka laboratorieprover som ska tas. Man kunde ocksa fraga
hur familjerna har upplevt detta, om det har blivit ndgon forandring i varden av deras

barn.
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Bilaga 1

Foljebrev for deltagare i intervju

Hej!

Jag heter Leena Ljung och studerar hogre yrkeshogskola, examen i klinisk avancerad vard pa
NOVIA yrkeshogskola. Jag har arbetat cirka 5 ar pa barnpolikliniken i Jakobstad sociala- och

halsovardsverket som barnsjukskotare. Vi har hand om organtransplanterade barn fére och

efter transplantation.

I mitt examensarbete vill jag undersdka hur patienter har blivit bemott och hur varden har
upplevt efter transplantation pa barnpolikliniken i Jakobstad sociala- och halsovardsverket.
Jag vill utveckla en vardkedja for organtransplanterade barn samt forbattra varden for dom.
Jag vill utveckla en enkat som man ger till dessa familjer for att de |attare ska veta hur

varden sker.

I min undersokning kommer jag att intervjua tva foraldrar vars barn har blivit
organtransplanterat, tva sjukskoterskor, en som arbetar pa barnavdelningen och en som

arbetar pa barnpolikliniken samt var 6verldkare i Jakobstads sociala- och halsovardsverket.

Jag vill gérna att Du eller Ni deltar i en intervju. Jag kommer att anvanda av kvalitativ intervju
som ar icke-standardiserad intervjuférande. Detta innebar att man inte fran borjan kan veta vilka
fragor som ar viktiga och betydelsefulla. Fragor och svar utvecklas delvis som en féljd av
tidigare fragor och svar. Jag kommer att ha nagra fragor som stoder intervjun sa att man

haller sig till amnet.

Intervjun ar frivillig och intervjumaterialet kommer att behandlas konfidentiellt. Du kan
avbryta intervjun nar som helst. Jag kommer att banda intervjun for att fa sa korrekt
information och analys som mojligt. Nar examensarbetet fardigstalls kommer jag att radera

intervjuer.

Det ar viktigt for mig att fa reda pa hur ni har upplevt varden efter organtransplantation for

att kunna utveckla varden pa barnpolikliniken.
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Har du nagra fragor eller funderingar kring undersékningen kan du kontakta mig eller min
handledare pa Novia

Med vanliga halsningar Leena Ljung

Leena Ljung Lisen Kullas-Nyman
0443548265 063285325

leena.ljung@jakobstad.fi lisen.kullas-nyman@novia.fi
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Bilaga 2

Fragor till intervju med forélder/barn
1. Nar blev ditt barn transplanterad

2. Hur upplevde du/ni bemétandet/varden forsta tiden efter transplantationen pa
barnpolikliniken i Jakobstad sociala- och halsovardsverket?

3. Hur upplevde du/ni kommunikationen mellan olika sjukhus, HUS och Jakobstads sociala och
halsovardsverket?

4. Hur upplevde ni kommunikationen mellan barnpolikliniken och barnavdelningen pa
Jakobstads sociala och halsovardsverket?

5. Visste du vart du skulle vanda dig nar du behdvde hjalp eller rad? Avdelningen,
barnpolikliniken eller jouren/HVC

6. Fick du den hjalpen eller rad du behévde fran barnpolikliniken i Jakobstad sociala- och
halsovardsverket?

7. Tycker du att samarbetet mellan er och vardare har fungerat bra?
- Har ni fatt ha samma person eller har det varit manga olika
8. Tycker du att samarbetet mellan er och ldkare har fungerat bra?

- Har ni fatt ha samma lakare eller har det varit olika?
9. Hurkénns det idag, ar det nagot ni 6nskar borde ha gjort annorlunda?
- Vad tycker ni har varit riktigt bra

- Har nagot varit daligt/fungerat daligt
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Fragor till intervju med personal

1.

L ® N o U

Hur upplever du bemdtandet/varden av transplanterade barn under forsta tiden efter
transplantation?

Hur upplevde du férsta tiden bemotande/varden med ett transplanterat barn och dess
familj?

Hur upplevde du kommunikationen mellan olika sjukhus, HUS och Jakobstads sociala- och
halsovardsverket?

Hur har du upplevt kommunikationen mellan barnavdelningen och barnpolikliniken pa
Jakobstads sociala- och halsovardsverket med ett transplanterat barn?

Vet du vart familjerna ska vdanda nér de behover vard eller rad?

Kan du ge den varden och rader som familjerna behover?

Tycker du att samarbetet med familjerna fungerar bra?

Tycker du att samarbetet mellan ldkare och dig fungerar bra nar det géller dessa familjer?
Tycker du vi borde géra ndgot annorlunda nér vi vardar dessa familjer?

- Finns det nagot som ér riktigt bra

- Finns det nagot som ar daligt/fungerar daligt
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Fragor till intervju med personal

1.

© N o v &

Hur upplever du bemdétandet/varden av transplanterade barn under forsta tiden efter
transplantation?

Hur upplevde du kommunikationen mellan olika sjukhus, HUS och Jakobstads sociala- och
halsovardsverket?

Hur har du upplevt kommunikationen mellan barnavdelningen och barnpolikliniken pa Jakobstads
sociala- och hidlsovardsverket med ett transplanterat barn?

Vet du vart familjerna ska vanda nar de behdver vard eller rad?

Kan du ge den varden och rader som familjerna behover?

Tycker du att samarbetet med familjerna fungerar bra?

Tycker du att samarbetet mellan lakare och dig fungerar bra nar det galler dessa familjer?
Tycker du vi borde géra nagot annorlunda nér vi vardar dessa familjer?

- Finns det nagot som &r riktigt bra

Finns det nagot som &r daligt/fungerar daligt
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Processens namn/
Prosessin nimi

Processens mal/
Prosessin tavoite

Processédgare/
Prosessin omistaja

Processens anvindare/
Prosessin kayttdjat

Uppgjort/ uppdaterat
av: namn och datum/
Laatija/paivittdja: nimi
ja paivays

Godkant: namn och
datum

Hyvaksytty: nimi ja
paivays

Organ transplanterade
barn, unga och deras
familjer med langvarig
behov

Beframja organ
transplanterade barns,
ungas och deras
familjernas valfard och
halsa

Forebygga
servicebehovet bli akut
eller 6ka

Social- och
halsovardsdirektoren

t.ex. de som arbetar
med barn, unga och
familjer

Leena Ljung

Klient med
servicebehov

Bedomning

av
servicebehov

Mangpro-

fessionell
planering

Processens huvudsteg beskrivs i rutorna fran klientens perspektiv.

Individuellt
terapi,
handledning
osv

Stod-
atgarder
osv

Utvardering,
service
avslutas eller
omplaneras
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Process steg

Vad gors har

Vem gor/Ansvarig

Matare och malniva

Utvardering

Beddmning av
servicebehov

Hos organ
transplanterade barn och
unga samt deras familjer

1. Klarlaggning och
bedomning av barns och
ungas helhetssituation

2. Klartlaggning och
beddémning av
héalsosituationen hos
barn, unga och familjerna
3. Klarlaggning och
bedomning av barn,
ungas och familjernas
resurser och natverk

4. Hur kan barn, unga och
familjerna delta i varden

Ansvarig lakare och
sjukskotare pa barn- och
ungdomsenhet

Ansvarig lakare pa
transplantations enheten

Definieras i manads- och
arskontroller hos ansvarig
transplantations lakare
samt hos ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet

Arskontroller pa hos
ansvarig transplantations
lakare och ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet

Mangprofessioll
planering

1. Vard och service
atgarder planeras

2. Ansvarig lakare samt
ansvarig sjukskotare fran
avdelningen och
polikliniken utses

3. Halso- och vardplan
gors upp

4. Tidtabell fér kontroller
och blodprover utgors

5. Mangprofessionellt
team; patienten sant
foraldrarna deltar i
teamet

Ansvarig ldkare, ansvarig
skotare fran
barnpolikliniken och -
avdelningen

Definieras i manads- och
arskontroller hos ansvarig
transplantations lakare
samt hos ansvarig
barnlakare pa barn- och
ungdomsenhet

Arskontroller pa hos
ansvarig transplantations
lakare och ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet




Bilaga 4

6. Behovliga resurser
ordnas

7. Beslut om vard eller
service gors

Individuell terapi och

1. Kartlaggning av barn

Ansvarig transplantation

Definieras av

Arskontroller pa hos

handledning och ungas behov av lakare och barnldkare pa | transplantation lakare, ansvarig transplantations
terapier barn- och ungdomsenhet, | barnldkare pa barn- och lakare och ansvarig
2. Kartlaggning av barn Terapeuter (tal-, ergo- ungdomsenhet, barnldkare pa barn- och
och ungas behov av eller fysioterapeut) terapeuter (tal-, ergo- ungdomsenhet samt hos
psykiska stod Psykologer eller fysioterapeut) terapeuter (tal-, ergo-
3. Vardatgarder av Sjukskotare pa barn- och | Psykologer och fysioterapeuter) och
sjukskotare ungdomsenhet psykologer

Stodatgarder 1. Olika terapeuter och Ansvarig transplantation | Definieras av Arskontroller pa hos

psykolog genomfor vard
och service enligt
uppgjord plan

2. Lakarkontroller enligt
uppgjord plan

3. Blodprover enligt
uppgjord plan

4. Vardatgarder hos
sjukskotare

lakare och barnldkare pa
barn- och ungdomsenhet,
Terapeuter (tal-, ergo-
eller fysioterapeut)
Psykologer

Sjukskotare pa barn- och
ungdomsenhet

transplantation lakare,
barnlékare pa barn- och
ungdomsenhet,
terapeuter (tal-, ergo-
eller fysioterapeut)
Psykologer

Sjukskotare pa
barnpolikliniken

ansvarig transplantations
lakare och ansvarig
barnlékare pa barn- och
ungdomsenhet samt hos
terapeuter (tal-, ergo-
och fysioterapeuter) och
psykologer

Utvardering

1. Utvardering och
uppdatering av planen
gors regelbundet enligt
overenskomna intervaller
2. Om under utvardering
framkommer att nya

Ansvarig transplantation
lakare och barnldkare pa
barn- och ungdomsenhet

Definieras i manads- och
arskontroller hos ansvarig
transplantations lakare
samt hos ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet

Arskontroller pa hos
ansvarig transplantations
lakare och ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet
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behov uppstatt gors en
ny mangprofessionell
beddémning

Service avslutas eller
omplaneras

1. Vard och service
avslutas da langvarig vard
- och servicebehov
upphor

2. Om nya behov av
langvarig vard- och
servicebehov
uppkommer

Ansvarig transplantation
lakare och barnldkare pa
barn- och ungdomsenhet

Definieras i manads- och
arskontroller hos ansvarig
transplantations lakare
samt hos ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet

Arskontroller pa hos
ansvarig transplantations
lakare och ansvarig
barnldkare pa barn- och
ungdomsenhet
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PERSONUPPGIFTER

Namn Personnr

Diagnos

VARDANSVARIG
SJUKHUS/LAKARE

ANSVARIG VARDARE

Ansvarig lakare

Ansvarig sjukskotare barnpkl

Ansvarig sjukskotare barnavd

KONTAKTUPPGIFTER

| férsta hand

Vardagar barnpolikliniken kl 8-15.30 067862160
Vid akuta arende

Kvallar, natter och helger barnavdelningen 067862150 eller jouren 067862222

BLODPROVER

LAKARKONTROLLER



http://www.google.fi/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjdqq7k0KPSAhUGCiwKHR9DBosQjRwIBw&url=http://nouw.com/nataliesdagar/category/f%C3%B6rskolan&bvm=bv.147448319,d.bGg&psig=AFQjCNFgV8GUYsLRxMf6pPpLxMll8d0_lw&ust=1487850375531378

Bilaga 5

HENKILOTIEDOT

Nimi Henkilotunnus

Diagnoosi

HOIDOSTA VASTAAVA
SAIRAALA/LAAKARI

VASTAAVAT HOITAIJAT

Vastaava laakari

Vastaava hoitaja lastenpkl

Vastaava hoitaja lastenosasto

YTEYSTIEDOT

Ensisijaisesti

Arkisin Lastenpoliklinikka klo 8-15.30 067862160
Hatatapauksissa

litaisin, Gisin ja viikonloppuisin Lastenosasto 067862150 ja Paivystys 067862222

VERIKOKEET

LAAKARIN KONTROLLIT
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