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1.1. INLEDNING

I mitt arbete ville jag kombinera tva saker som har fascinerat mig mycket ndmligen
barnpatienter och intensivvard. Barnpatienter har en ldngre tid varit nédra hjartat for mig.
Min idé¢ till mitt examensarbete fick jag under en arbetsperiod pa neurokirurgiska
intensiven pa To6l6 sjukhus. Det som gjorde kraniosynostos-barnen till ett intressant &mne
var att de oftast bara behdver genomga ett ingrepp och efter detta blir de oftast av med sitt
besvir. Klart att det behdvs efterkontroller men inga vidare ingrepp om allt gir vél. Sjélv
har jag ndmligen en sédan bild att nér barn vardas pa IVA ér det sdllan fragan om korta

vardrelationer.

IVA intresserar mig pa grund av att dér dr kanske den storsta mojligheten att komma 1
kontakt med bade inre medicin och kirurgi. Det 4r dven en plats dar man kan lira sig se hur
kroppen reagerar pa olika yttre faktorer t.ex. ingrepp. Dessutom kan man ldra kdnna
patienterna, eftersom man inte behdver koncentrera sig pé ett tjugotal olika patienter.

Ur en medicinsk synvinkel dr kraniosynostos-patienter intressanta for det beror tva ganska
olika specialbranscher ndmligen neurokirurgi och plastikkirurgi. Dessa kombineras under
operationen och efter ingreppet deltar personal som representerar biagge specialiteterna i att
varda patienten. Detta dr en av orsakerna till att det bor klargéras hur man vardar pa de
olika avdelningarna och vad for speciellt de har lagt marke till. Genom att forstd det
foljande och foregaende steget kan man utveckla och effektivera verksamheten, vilket
forstds med tanke pd att patienten 1 fortsattningen far den behovliga varden. Frén detta
utvecklades dnnu arbetet att beréra bemotande av fordldrarnas 1 denna situation.

Att gora en innehallsanalys 1 &mnet valde jag ursprunligen pa grund av tidsbrist och delvis
for att patienterna &r sé fa, att troligtvis hade inte resultaten varit sé tillforlitliga ifall man
gjort en intervjuunders6kning. Men i ett senare skede markte jag dven att det passade min

arbetsstil bast.



2. SYFTET MED STUDIEN

Syftet &r att i denna studie fa fram hur man kunde minska lidande och 6ka vélbefinnande
hos foréldrar vars barn skall genomgé en kranioplasti. Att klargdra vad det finns for hinder
och vilka resurser det finns i familjen till barnet. Aven att man skulle utreda pa vilket sétt
man kan hjélpa bade fordldrarna och vérdaren 1 situationen. Klarldgga vilka problem det
finns speciellt 1 virdande av véldigt smé barn som fortfarande dr vildigt beronde av
utomstéende. Ett talesdtt som jag ofta stott pa inom arbetslivet dr att man inte uppskattar sitt
huvud fore det ar ndgot fel pa det. I detta fall 4ven att man upskattar mera ett friskt barn om
det varit sjukt, hur ratt det &n later. I kraniosynotoserna ar det ju oftast frigan om nat som
konstaterats redan vid fodseln eller mojligen tidigare. Fordldrarna har haft tid att anpassa
sig till situationen och haft mer tid att hantera situationen &n vad de skulle ha ifall barnet
blivit akut sjukt. Detta betyder i och for sig inte att fordldrarna har behandlat situationen pé

nagot sétt.

Fragestillning
¢ Hur minskar man lidande och okar véilbefinnande hos foraldrar vars barn skall
genomga en kranioplasti?

* Vad finns det {6r hinder och vilka resurser har en vardare att hjédlpa familjen?



3. TEORETISKT PERSPEKTIV

Utgar man fran ett vardvetenskapligt perspektiv som betonar patientens dagliga liv och dess
upplevelser kommer bade lidande och vélbefinnande att behandlas. Bada som férekommer 1
vardagen som ett naturligt spaAnnningforhallande. Alltid strider inte dessa tvd mot varann
utan de kan ocksa ha en gemensam riktning. Malet med att varda &r att frimja hélsa och

lindra eller forhindra lidande. (Dahlberg et al 2003 s.32)

3.1. Livslidande

Minniskan har ett lidande som &r konstant med i1 vardagen, ndmligen livslidandet. Detta
innehdller dven ett hédlsoperspektiv. Livslidandet kan innehdlla allt fran stressen for en tent
till mistande av en kédr ménniska. Med andra ord ar det ndrvarande frdn vaggan till graven.
Aven om detta lidande alltid r nirvarande betyder det inte att detta #r ett Litt lidande.
Beroende pa livssituationen kan det vara véldigt invalidiserande och t.0.m. ge somatiska

symptom. (Dahlberg et al 2003 s32-33)

3.2. Vardlidande

Da patienterna orsakas lidande pa grund av varden eller brist pa vard talas det om
vardlidande. Detta ar ett lidande som Dahlberg har citetrat av Eriksson som ett onodigt
lidande och borde pa alla sitt elimineras. Ofta framkallas vardlidandet av exempelvis
okunskap och en brist pd forméga att sétta sig 1 patientens situation. Situationer dar
vardlidandet kommer fram &r exempelvis att patienten kénner att denna inte kan inverka pa
sin vard och de egna asikterna kors 6ver. Karaktiserande for vardlidandet ar att det &r alltid
flera personer inbladade 1 lidandet. Man menar som véardare bara vil men det resulterar

anda 1 ett vardlidande &t patienten. (Dahlberg et al 2003 s33-38)



3.3. Sjukdomslidande

Sjukdomslidande &r det lidande som 1 endel av sina former dr lattast att konkretisera i de
kliniska situationerna. Den kan exempelvis komma fram i form av smérta, illamaende eller
klada. Sjukdomslidande kan ocksa ha mer okonkreta symptom som t.ex ensamhet eller en
kénsla av sarbarhet. Denna sorts sjukdomslidande &r existensiell vilket innebér att ingen
kan dela pa ditt lidande. Men denna variant av lidande kan dven komma fram hos férildrar
som kénner dessa extistensiella kédnslor for sina barn. Det extensiella sjukdomslidande ar
ocksa socialt, minniskor kan undvika en for att de inte kan hantera den sjukes lidande.
Patienten eller anhoriga kan kinna exempelvis skam eller skuld for sjukdomen. Vid frdgan
om éldre patienter kinns inte deras egna kropp som sjuk utan nagon annans. Man tappar
fortoende pa sin egna kropp. Fordldrar kan dven beskylla sig for vad de gjort fel for att
barnet fétt sin missbildning. (Dahlberg et al 2003 s.33)

3.4. Fran lidande till valbefinnande

Dahlberg tar upp Erikssons tre akter for att beskriva hur man kan hantera lidandet. Det

forsta skedet 1 hanterande av lidande &r att observera ett lidande och bekrifta det. Foljande
steg efter detta dr att man ger tid och mgjlighet att hantera eller som Eriksson uttrycker det,
’lida ut”. Som tredje skede 1 hanterande sa godkénns lidandet och det ges en mening for att

man sedan skall kunna gé vidare.(Dahlberg et al 2003 s.32)

3.5. Valbefinnande

I alla dessa former som lidandet framkommer gor dven vélbefinnande det. Och det ar lika
viktigt att arbeta for vilbefinnande pa alla fronter som det ar att minska eller lindra lidande.
Man kan ocksa se pé vilbefinnande genom ett extensiellt perpektiv och stoda patienten 1
andliga behov. Spdnningen mellan lidande och vélbefinnade kommer ndrmast fram da man
har sjukdomslidande som ligger 1. D4 forsoker man minska allt 6vrigt lidande eller hitta
andra metoder for att mojligen uppna ett véilbefinnande pé nagon niva. For att uppna ett
vilbefinnande maste man erkdnna lidandet. Man kan aldrig fullt forsta patientens eller de

egnas lidande, men man kan genom sitt intresse och stdd forsoka frimja vélbefinnandet.
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Osikerhet ar latt botat med att visa att man ar dar for att forsoka besvara och informera
patienten och dess anhoriga.

(Dahlberg 2003 s38-39)

I synen pd lidande anvinde jag mig Karin Dahlbergs tillimpningar av Katie Erikssons syn
pa lidande. Nér jag ldste mig in pa hennes teoretiska perspektiv mérkte jag att hon hade en
syn pa vardveteskap som passade mitt tankesitt. Sjélv dr jag en stark kliniker som lar mig
lattast genom “learning by doing”. Dahlberg har ocksa ett vildigt jordnéra sétt att ta itu med

vardteorier.
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4. BAKGRUND OCH FORSKNINGSOVERSIKT

Det har redan 1 tidiga historiska beréttelser beskrivits personer med avvikande skallform. I
forntida Japan finns det beskrivningar om gudarna Fukurajo och Shou Lao vars huvuden
var smala och avlanga. I Egypten beskrevs huvudena i konsten som avlanga men 1
verkligheten var de normalformade. I Homeros berittelser beskrivs ocksa Grekiska arméns
fulaste man, Thersites som hade kommit till [lium f6r att strida 1 Akilles trupper. Han hade
en hog dggformad skalle dessutom hade han inga nyckelben av vilket man kan
diagnostisera att han troligtvis hade kleidokranial dysplasi(=érftlig sjukdom som bryter ut i
neonatalt skede). Mindre uppmairksamhet fick hans besvirliga och stridslystna humor vilket
man med nufortida forskningresultat som basis kan fa en sammanhingnad med hans troliga

diagnos. (Hukki et al. 2007;123:967-68)

Hippokrates beskrev ocksa skallens missbildningar och sambandet med skillnaderna 1
fogarna hos olika individer. Han igenkédnde dem med olika till form motsvarande bokstaver.
Galenos i sin tur hade funnit ett klart ssmmanhang mellan utstiende 6gonlober, huvudvérk
och for fa skallbens fogar. Han namnsatte 4ven dem och anvinde tillsammans med
Aristofanes namnet oxycephalus for att beskriva en kort och tornaktig skalle. Cornelius
Celsius som levde samma tider som Jesus beskrev en skallform som passade ithop med

mikrokefali. (Hukki et al. 2007;123:967-68)

Den forsta vetenskapliga beskrivningen pa kraniosynotoser gav A.W. Otto &r 1830. Aran
for Ottos slutsatser gick 1 och for sig till Virchow vars publikation &r 1851 baserade sig till
stor del pa Ottos upptéckter. Otto hade bland annat uppmirksammat den kompensatoriska
vixten, som véxer pd motsatta sidan var fogen har forbenats for tidigt. Detta dr en upptéickt

som &r aktuell 1 &nnu denna dag. (Hukki et al. 2007;123:967-68)

I slutet pa 1800-talet beskrev franska kirurgen Lannelongue och amerikanska kirurgen L.C.
Lane kirurgiska metoder de anviint for att skiira firor for att litta skallens tillvixt. Aret

1921 foreslog Mehner att man skulle ta bort hela fogen, dessa tekniker dr d&nnu aktuella
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dven om det har borjats stilla krav pd mer omfattande ingrepp. Dessa presenterades redan
ar 1927, men det var forst den franska plastikkirurgen Paul Tessier som pa 1970-talet
gjorde att ansikts- och skallbensformande kirugi fick sin plats 1 vrd av missbildningar.

(Hukki et al. 2007;123:967-68)

4.1. Anatomi

Medicinskt kan man dela upp kraniosynotoserna i tvd huvudsakliga kategorier samt dessa 1

underkategorier som dven uppvisat i Fig 1:

Priméra kraniosynotoser

Ar d4 en eller flera fogar som har partiellt eller helt forbenats for tidigt. Detta sker p& grund
av en utvecklingsstorning 1 sjilva fogen. Fortidig forbening av en skallfog dr den vanligaste
missbildningen, som exempel av denna variant kan ndmnas skafokefali (bétskalle).
Vanligtvis blir orsaken for dessa ouppklarade och stornigarna dr frimst bara kosmetiska. |
fall dér det ar fragan om flere fogars synostoser ligger det oftast bakom en genetisk
storning. Exempel pé dessa genetiska storningarna dr Crouzons och Pfeiffers syndrom som

bada inverkar pa fostrets benbyggnads utveckling. (Hukki et al. 2007;123:967-68)

4.1.1. Sekundara kraniosynostoser

Sekundira kraniosynostoser ér oftast bundna till metaboliska sjukdomar, hematologiska
sjukdomar eller centrala nervsystemets utvecklingsstorningar. Avikande stédllning av fostret
1 livmodern under sluthalvan av graviditeten kan ocksa fororsaka att fogarna stdngs pga av
mekaniskt tryck. En sekundir kraniosynostos kan dven bildas som en komplikation 1

samband av anviandning av shunt.(Goodrich et al s.10)
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Fig 1. Orsaker till kraniosynostoser. (Goodrich et al 5.9 bearbetat av Stefan Andersin)

4.2. Tidigare studier

Tidigare studier ur medicinsk synvinkel fanns men utav en vdrdande fanns det inte en enda.
P& grund av detta var jag dven tvungen att 1 studien vilja med artiklar som berorde
vardprocesser av liknande stil. Amnet 4r mycket snivt dven om det ir frigan om en
multiprofessionell vardprocess. P4 de stillen dar man vardar dessa patienter inom HNS sa
har de 1 varden anvént sig dels av en vardprocess som har varit en bearbetad version av
lapp-, kik- och gomspaltsvarden.

HUS har pa sina allminna hemsidor en allmén information till férdldrarna om hur de kan
forbereda sitt barn for sjukhusbesoket. Det finns dven rekomendationer for exempelvis nér
man skall berdtta om sjukhusbesoket for barn 1 olika aldrar. Géllande yngre barn kom det
aven fram om kommunikationen mellan fordldrar och vardare. Den ér skriven pa ett

lattforstatt sprak och dr hjalpmedel at alla vdrdare som jobbar med barn. Hér fanns dven

14



uppskrivet litteratur man kunde anvéda till hjdlp for att berétta till barnet om
sjukhusbesoket.

(Miten valmistaa lasta ja nuorta sairaalahoitoon 2014)
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5. METOD

Innehallsanalys dr en metod att analysera skrivet, verbalt eller visuellt material. Redan pé
1800-talet anvédndes detta for att analysera hymner, tidiningar, artiklar, annonser och
politiska tal. Inom varden anvénds den nufortiden frimst inom psykiatri, gerontologi och
allménna hilsostudier. Som metod &r innehallsanalysens syfte att systematiskt och objektivt
beskriva och kvantifiera fenomen. Innehallsanalysen tilliter forskaren att teoretiskt préva
materialet man analyserar. Malet ar att man skulle kunna pa detta vis fa en bred bild om
fenomenet man studerar i och fa ny kunskap, nya synvinklar och guider for vardarna.

(Elo & Kyngis 2008 s.107-108)

Metoden fann sina kritiker bland forskarna inom den kvantitativa sidan. Ofta anklagade
man att forskningstekniken var for enkel nér den inte grundade sig pa ordentlig statistisk
analys. De fanns dven de som anklagade att den inte var tillrdckligt tickande for att vara en
kvalitativ analys. Enligt Neundorf &r det 1 denna metod forskaren avgdr hur komplex

innehallsanalysen blir. (Elo & Kyngés 2008 s.108)

5.1. Induktiv eller deduktiv

Forutom att en innehallsanalys kan vara endera kvalitativ eller kvantitativ delas den dnnu
upp 1 induktiv eller deduktiv. Vilken av dessa metoder man anvénder ar i stort beronde av
materialet man bearbetar. I sddana fall dir informationen &r vildigt splittrad uppmanas man
anvinda ett induktivt ndrmande 1 vilket man far rubrikerna frin texten man bearbetar. En
deduktiv analys &r béttre 1 sddana fall ddar man har en stérre méngd material som man vill
gora klart métbart. Syftet med detta ar att man skall kunna utvirdera det bearbetade
materialets teorier. Forenklat kan man séga att 1 den induktiva analysen gér man specifikt

material till generellt och 1 den deduktiva ar processen omvind. (Elo & Kyngis 2008 s.109)

5.2. Bearbetningen av materialet

Det finns ingen systematisk ordning for hur man skall gora en innehéallsanalys. Oberoende

om man gor en induktiv eller en deduktiv innehéllsanalys sd genomgas tre olika steg 1
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bearbetningen av materialet: forberedelse, organisering och raportering. Forberedelsen
borjar med att man viljer ett ord eller ett tema som fungerar som enhet for hur man
analyserar materialet. Hur djupt och vad man kommer analysera och méngden material
maste tas 1 noggrann beaktan da man viljer enheten for analysen. Under hela processen da
man bearbetar materialet méste man ha koll pa att det som extraheras representerar det
material som anvdnds. Om det blir véldigt stora enheter man far fram utav texten man
analyserar kan det bli vildigt krdvande. I motsats om det &dr vildigt sméd enheter som
exempelvis enskilda ord man extraherar fran texten sé kan det leda till uppsplittring 1

resultatet. (Elo & Kyngés 2008 s.109)

Enligt Graneheim och Lundman &r den lampligaste storleken pa ett analys ar att den kan
kommas ihég i sin helhet genom hela den tiden da materialet analyseras. Forskare styrs
enligt Robson av sitt mal och fragestillning i valet av materialet man kommer att behandla.

(Elo & Kyngis 2008 s.109)

Nér man sedan har fatt materialet analyserat, forsoker man fa en klarhet 1 vad datan man
fatt beréttar och forsoker bilda sig en helhetsbild. Malet 4r att man skall bli férdjupad 1
materialet man hanterar. Detta kréver att man méiste 14sa igenom sitt material och bli bekant
med det. Sedan analyseras materialet pa endera ett induktivt eller deduktivt sitt.

(Elo & Kyngis 2008 s.109)

5.3. Induktiv innehallsanalys

Forsta steget 1 den induktiva analysen ar att organisera materialet man har. Detta innebér att
man ldser genom materialet och forst gor anteckningar i det och gor rubriker 1 texten.
Texten ldses flera gdnger och man gor rubriker som beskriver innehallet 1 texten sa
tackande som mgjligt. Sedan nir man fatt tillrdckligt med rubriker samlar man ithop dem 1
en tabell och skapar kategorier. Dessa rubriker man kategoriserat ordnar man dnnu under
hogre rubriker for att ssmmanfora liknande och pa detta sitt minska pa miangden kategorier.
Meningen med att skapa dessa rubriker &r att f& en hogre forstaelse for materialet man

behandlar, och dérigenom fa mer kunskap och forstielse for amnet man behandlar. Hér har
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aven forskaren en viktig uppgift som kan inverka stort pé resultatet och det &r i vilken
kategori man sétter vilken rubrik. Man fortsitter med denna sammanfdrning av rubriker sd
langt det gar men man skall komma ihag att det inte ar frdgan om rubriker som &r lik varann
utan mer att de tillhor varann.

(Elo & Kyngis 2008 5.109-111)

5.4. Motivering

Jag har mérkt under &ren som gatt att det bésta séttet for att 1ara mig ar att forstd hur nat
fungerar. Detta passar ju in pd en innehallsanalys sa det l4t som gjort for mig. Analysen
borjade jag med att skapa fragestillnigar for vad man kan gora for att hjdlpa vardare och
forédldrar. Fragestdllningarna gjordes pa det viset att den skulle ge bade fragor och svar, for
man hade en aning om vad fordldrarna saknar men sokte dnnu sékring pa detta fran
litteraturen. Sedan ldste jag igenom alla texter med frdgestillningarna konstant i tankarna.
Efter detta bedomde jag sedan vilka forskningar jag hade mest nytta av i relation till
fragestillningarna. Som foljande steg tog jag itu med texterna jag valt och ldste igenom den
med fragestéllningarna 1 bakhuvudet. Smaningom uppstod det ord som gjorde ett samband
mellan frdgestillningarna och delar av texten. Nar det inte uppstod flera ord och begrepp
mera samlade jag ithop dem och skrev dem pa lappar. Dessa lappar med begrepp bredde jag
ut och borjade sammanstélla begrepp som var sammanhédngande. Grupperna av begrepp
speglade jag sedan mot frdgestillningarna och kom fram till rubriker for begreppen. Efter
detta borjade det uppsta en rod trdd inom de olika rubrikena vilka jag klargor for langre
fram. Det induktiva ndrmande valde jag pa grund av att det fanns véldigt knappt om
material. Detta skapade dven vissa problem under material anskaffningen, for en stor del av

artiklarna var inriktat pd operationstekniker.
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6. ETISKA FRAGESTALLNINGAR

Det finns tva sorters samband mellan undersoknigar och etik. Resultat som man kommer
fram 1 undersokningarna till inverkar pd den etiska synen. I sin tur inverkar olika etiska
synpunkter pd hur man utfor sin studie och det &r detta som éar etiken i en studie.

(Tuomi&Sarajirvi 2009 s.126)

Denna studie har 1 alla sina skeden uforts noggrant och omsorgsfullt enligt riklinjerna som
utgivits 1 ’God vetenskaplig praxis 1 studier vid Arcada”. Materialet i studien har bearbetats
med allmént godkdnda undersoknings och beddmningsmetoder. Informationen ar funnen
sOkmotorer som anvénds vardagligt inom utbildningen och dr darfor etiskt hallbara.

(Arcada 2013)
Ingen forhandgranskning av Etiska ndimden behdvdes eftersom materialet som anvéndes

kom av literattur. De analyserade artiklarna har behandlats réttvist och korrekta

kéllhdnvisningar ingér. (Arcada 2013)
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7. MATERIAL

Eftersom utforande av detta arbete har brett ut sig 6ver en lang tid gjordes
materialsokningen 1 flera omganger. Som s6kmotorer provades Cinahl, MEDIC, Science
direct och SAGE. Materialsokningen provades pa flera sokmotorer for att fa ett mojligast
brett utbud, men bestdmde mig sedan for den sékmotorn med bésta tillgéngligheten. I den
slutgiltiga sokningen anvéndes Science direct eftersom det 1 den fanns bédsta urvalet hel text
artiklar tillgédngliga. S6kningen utfordes 1 januari 2013. Som forsta sokkriterie anvéndes
ordet craniosynostosis vilket gav 3562 resultat. Som f6ljande tillades sdkordet nursing
vilket begransade artiklarna till 193 stycken. Efter detta begridsades ytterligare genom att ta
bort artiklar som var 6ver fem &r gamla. Detta resulterade 1 81 artiklar av vilka det fanns 44
stycken som var hel text artiklar. Av dessa 44 artiklar var 7 stycken tidtabeller och
innehallsforteckningar vilka man inte hade ndgon nytta av att ta med i det analyserade
materialet.

Efter dennna urvalsprocess liste jag igenom det resterande 37 artiklarna for att fa en forsta
blick om innehallet 1 materialet. Denna genomlésning resulterade 1 ett urval av 14 artiklar.
Artiklarna som avldgsnades i denna ldsning var till stor del ldkarinriktade och cirkulerade
pa molekylnivé eller operationstekniker. I den andra genomlésningen gick jag djupare in 1
texterna och dessa som f6ll bort 1 denna ldsning var sddana som inte hade tillrackligt
innehall for att anvindas som grund i undersdkningen. Efter denna andra ldsning blev jag
kvar med 7 artiklar att analysera. Av de kvarvarande texterna berorde inte alla
kraniosynostoser men innehdll en vardprocess som var liknande. Vid slutskedet av studien
gjordes ytterligare en s6kning med samma kriterier som framkallade ytterligare &nnu en

artikel vilken togs med 1 studien.

7.1.1. Artiklarna

Det finns inga finska undersdkningar om dmnet men i andra nordiska ldnder har det gjorts
undersokningar som kunde anvéndas till godo 1 denna forskning. Framst har artiklarna varit
amerikanska och brittiska. De tva resterande artiklarna som inte var av de forndmda
ursprungen var en holldndsk och en svensk. Alla artiklar var skrivna pa engelska. Alla
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artiklar har inte rakt berort kraniosynostoser men varit bundna till vard i motsvarande

situationer. En stor del av studierna har varit litteraturstudier eller innehéllsanalyser.

Studierna har utgivits mellan arena 2008 och 2012. Resultatet visar i studierna att goda

instruktioner samt ett tidigt ingripande hade stor betydelse, men dven att mer Gvning gav

battre fardigheter att behandla olika situationer.

Jason M. Leighton
2008

Artnamn, forfattare Metod Datainsamling och  |Resultat

och artal informanter

Non-synostotic deformational plagiocephaly: Studien tar upp de fragor en kiroprakiter moter da han
An evidence-based case report Case-studie 15 veckor gammalt

pojkbarn

|lar pa sin mottagning ett barn med plagiocephaly. |

Som resultat fick man riktlinjer for hur kiroprakltiker skall
skota barn med plagiocephaly.

Evidence-based care of the child with deformational
plagiocephaly, part |Il: Management

A. B. Kack Flannery, W. S. Looman och K. Kemper
2012

Innehalls analys

Forskningar fran tiden
2000-2011

| undersokningarna kom det fram att ett tidigt ingripande samt
proaktiv verksamhet hade den basta effekt.

Testing guidelines for child health care nurses to prevent
nonsynostotic plagiocephaly: A swedish pilot study
Freda Lennartson

Kvantitativ

Vardare och
barnens foraldrar

Som resultat fick man att de var klar skillnad i uppkomsten av
NSP mellan de familjer som fatt insturuktionerna jamfort med
dem som int fick. Vidare markte man annu att vardaren

behovde fortbildning i NSP.

2011

Endoscopically assisted corecction of sagittal

craniosynostosis Innehallsanalys |Patientberattelser
Lesley Brown och Mark R. Proctor fran en fem ars period|
2011

Man kande igen patientgruppens sardrag samt konstaterade
att ju mer operationsteamen far erfarenhet sa borjar ingreppen
ga battre.

Postoperative nursing care of endoscopic nonsyndromic

Endoskopiskt ingrepp ar mindre invasivt men kraver konstant

craniosynostosis patient Litteraturstudie  |Artiklar uppfoljning post-operativt

Julie Brauniger och Natalie Le Floch

2008

Impacting infant head shapes Framkallade riklinjer som hjalpte vardare och anhoriga.
Innehallsanalys |Litteratur

Pat Hummel coh Dana Fortado

2005

Investigation and initial management of ambigious Fallen ar sallsynta men besluten som gors har langtgaende

genitalia Literaturstudie  |Litteratur foljder. Delande av information nationellt och internationelit

S. Faisal Ahmed och Marina Rodie har stora fordelar

2009

Health-realted quality of life in children and
adolescents with syndromic craniosynostosis
Natalja Bannink et. al.

2009

Kvalitativ

111 barn i aldrarna
2-18 samt deras

foraldrar

| undersokningen kom det fram tydliga skillnader pa
livskvalitén hos patienterna j@mfort med friska barn | samma
alderskategori

7.2. Resultat

Det kvarblivna materialet analyserades med hjélp av fragestédllningarna. Som resultat kom
det fram 91 meningar och ord. Efter detta reflekterade jag begreppen mot fragestillningarna
och pé vilket sétt de svarar pa fragestillningarna. Sméningom bdrjade man hitta ett
sammanhang bland begreppena i relation till fragestillningarna. Slutligen kom jag fram till
sju undergrupper. Det borjade smaningom bildas en rod trdd mellan uttrycken i relation till
fragestillnigarna. Denna roda trad resulterade i att de sju undergrupperna kunde
sammanstéllas under tre olika rubriker: information, familj och vard. Nar man sedan jamfor

dessa begrepp med fragestéllningarna kom jag till foljande resultat:
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7.2.1. Familjen

Familjen

REES Radslor

Hjélpa till
Normal hantering av barnet
Lugnande
Motivera
Familjecentrerad
Ta med fordldrarna i beslutsfattande
Kosmetisk
Symmetri dr vackert
Nekande av missformning
Utseende
Abnorm form
Framtid
Oro
Pessimism
Forneka
Avvikande

Bloddonation
Barnets sdrdrag

Foraldrarnas ansvar
Medverkan i grundvarden
Kédesté pitden
Fraga fordldrarnas asikt
Forédldrarna med frén borjan
Narmast patienten
Oro for utseende
Mindre attraktiva
Utseende defekter

Medverkan i1 vardbeslut

Resurser

Eftersom det dr frdgan om sma barn som ar beroende av sina fordldrar sa bor varden vara
familjecentrerad. Allt borjar redan frén forsta motet med fordldrarna och deras mojlighet att
delta i vardbeslut. Som en stor del kom det dven fram en betoning pa att fordldrarna skall ha
en molighet att delta i varden i alla skeden. Borjande fran grundvarden var vardaren kan
hjilpa med att i praktiken visa hur den vardagliga hanteringen av barnet sker efter
ingreppet. Fordldrarna kan i sin tur hjélpa vardaren med patientens sardrag. Genom att fa
fordldrarna med som en del av vardteamet har de léttare att ta kontakt vid problemfall. Vid
skedet for ingreppet kan fordldrarna delta i varden genom att donera blod. Vid alla skeden

ar kommunikationen viktig och den kan man upprétthalla genom att aktivt ta med

22



fordldrarna 1 varden. Detta far dem att vara motiverade och kénna sig mer som en del av

vardteamet. Att de kan kénna att de fir vara néra sitt barn har dven en lugnande verkan.

Raédslor hos fordldrarna

Bakom fordldrarnas kdnningar finns det en oro om nuet och framtiden. Det kan till och med
utspegla sig som ett nekande av missformningen. Det finns kanske en oro hos fordldrarna
att barnet kommer att ha 1 fortsdttningen utseende defekter. Denna oro for det kosmetiska
kan komma fram 1 vilket skede av varden som helst. Dessa kan orsaka mycket lidande hos
fordldrarna eftersom det kan kdnnas som ytligt for dem att man funderar om barnet blir
mindre attraktivt. Sanningen dr dnda att symmetri dr vackert och allt abnormt 14ggs mérke
till. Andelen av oron for utseendefaktorer som kom upp i1 undersokningen var dveraskande
stor. Av detta kan man kanske gora en slutsats att det har dven stor del 1 fordldrarnas oro.

De kan dven drabbas av pessimism och inte kanske ha en tro pa att slutresultatet blir bra.
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7.2.2. Varden

Kliniska problem

Vardandet
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Kliniska problem

Ingreppen och undersdkningarna som gors i detta samband ar troligtvis forsta separationen

fordldrar. For att lindra lidande av separationen bor man stréva till att

barnet har fran sina

forsoka halla fordldrarna borta fran barnet mojligast kort tid. Som vid alla ingrepp finns det

alltid risker, mest konkreta dr anestesi och operations komplikationer. Véardaren kan i detta

fall sékra att 1dkaren tagit preoperativt upp alla dessa samt om det kommer vara nagra

fortsatta besvér. Vid de fall dar kraniosynostosen har en bakomliggande orsak sa finns det

en risk for bisjukdomar och komplikationer. Dessa kan i sin tur innebéra neuropsykologiska

utvecklingsstorningar som har en langre inverkan pé barnets fortsatta utveckling och kraver
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betydligt mera resurser. I dessa fall dr det d4ven en storre risk for ett forhojt intrakraniellt
tryck som sedan kan ge olika symptom t.o.m. framkalla nedsatt medvetande. Oberonde hur
operationen gatt maste man sidkra sig om vardens kontinuitet med sina olika sirdrag.
Sovstdllningen dr d&ven ndgot man kan ta upp med fordldrarna speciellt i borjan da

operationssaren dnnu dr farska.

Vardandet

Nar patienten kommit in 1 vardkedjan &r forvintningarna pa specialisterna stora. Varden av
kraniosynotos barnen dr mangsidigt multiprofessionell och beror flera specialiteter.
Eftersom det 4r manga instanser inblandade &r det viktigt med att kommunikationen mellan
de olika instanserna fungerar. Denna informationskedja borjar redan fran hilsovardaren och
skall dven na tillbaka till denna ocksé. Alla i vardkedjan fungerar som lagkamrater for att
gora sitt basta for patienten. Alla som deltar 1 patientens vard maste ha en sjdlvkritisk syn
pa sitt arbete for att uppna den mest hilsofrimjande metoden att vérda varje specifika
patient. En 0kad uppmairksamhet 1 alla skeden av varden gor att man kan riskfaktorer 1 en
tillrackligt god tid. Vardaren méste dven vara pa det klara med vilka framsteg &r realistiska
att vinta sig efter ingreppet. Om kommunikationkedjan fungerar mellan instanserna kan
man minska anestesi- och operationsriskerna. Med en god informationkedja kan man dven
undvika onddiga undersdkningar som tdr pad patientrelationen. Detta skulle d&ven kunna

framkalla att man skulle klara sig med mindre invasiva vdrdmetoder.

Metoder

Vérdaren fungerar som en buffert 1 allt, vilket kréver att vrdaren bor ha goda
kommunikationskunskaper som kan utvecklas med exempelvis simulationer. I dessa
situationer skulle de mera erfarna vardarna kunna hjéalpa med problemldsning, {6r
sanningen &r att ovning ger fardighet. Som hjélp till vardaren kan man utveckla olika
verktyg fOr att underlitta arbetet. Verktygen skall kunna anvindas 1 det kliniska arbetet och
exempelvis fungera som ett hjdlpmedel for att gora beslut. Informationen 1 den skall vara
mojligast lattanvand och standardiserad sa att erfarenheten har mindre betydelse 1 skillnad
till vilken information vardaren ger de anhdriga. Riktlinjerna i detta verktyg skall vara
noggranna for att minimera mdjligheten f6r missforstdnd. Man fér inte heller glomma att

utvirdera virdarnas kunskaper. Som metoder skall man inte bara komma ihdg situationen 1
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sjukhuset utan dven hur det gér efter sjukhusbesoket for fordldrarna. Som hjélp for dem ger
man hemvérdsdirektiv samt kontaktuppgifter var de kan ta kontakt vid problemfall. Aven

uppgifter om stodgrupper ges om det finns.

7.2.3. Information

Information

Mojligheter Hinder

Handouts
Lekmanssprak
Tillfélle att fraga
Forédldrarnas egna erfarenheter
Okunskap
Forstaelse

Natinformation
Brister 1 direktiven

Flera informationspunkter:
Kontinuerlig information
Anammande av information
Skriftligt och muntligt
Praktiska exempel
Oklarhet i tolkning
Brott i informationskedjan
Vixlande tro pa vardaren
Oro hos anhoriga respekteras
Déampa egna asikter

Tillrackligt tidig information
Informera om mojlighet att delta

Muntligt som stod for skriftligt
Vixlande mottagningsformaga

Dalig upplysning av foraldrarna

Information

Informationen skall komma i olika former och frén olika stéllen kontinuerligt. Fordldrarna
bor informeras om deras mdjlighet att delta i vardens olika skeden. Att skapa en mangsidig
informationskélla kraver alltid resurser. Men som det redan kom fram i de tidigare
undersokningarna hade exempelvis HUS en blankett som man kunde anvénda till en borjan.
Det skall finnas information som bade ges, men dven sadan som fordldrarna kan soka vid
behov sjdlva. Informera dem om sakliga ldnkar pa ndtet som innehaller korrekt information.
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Genom att gora informationen létt tillgdnglig sénker man pé fordldrarnas troskel att fa
information. Om informationen pa nitet bor man dven informera att linkar som inte har
funnits i rekommedationer inte nddvéndigtvis ar tillforlitliga. Géllande dessa lonar det sig
for fordldrarna filtrera informationen samt sékra riktigheten av vardpersonalen. De egna bor
dven fa kontaktuppgifter varifrdn de kan fa svar pé sina fragor, s att de inte behover lida
och vara ensamma med sina tankar. Spraket som anvinds skall vara vardagligt och ocksa
innehdlla sdkallade sjdlvklarheter. Genom att frdga kan man @nnu sikra att fordldrarna
anamnat informationen. Man bor dven beakta att 1 vissa fall kan férdldrarna ha egna

erfarenheter, dessa kan fungera som en resurs eller belastning.

Hinder for kommunikation

For att kunna utreda vilken information fordldrarna vill ha och vad som kan minska lidande
sd maste man veta vilka hinder det finns. Problemen med kommunikation har alltid tvd
sidor eftersom felet kan vara bade pa beréttaren och mottagaren. Bada parterna borde ha en
forstéelse for den andra. De anhoriga fér inte kéinna att vardaren skulle vara okunnig, saker
som kan framkalla en sddan kénsla dr om det finns brott i vArdarnas kommunikationkedja.
Bristande varddirektiv och en bristande forstielse for dem kan ocksé orsaka missforstand
och dir igenom Oka lidandet hos fordldrarna. Bristande upplysning av fordldrarna bade pre-
och postoperativt skapar ockséd problem. Vardaren méaste kunna tolka fordldrarna
mottagningsformaga och anpassa sig efter detta. For vardaren kan det kéinnas som vardag
men for den berdrda familjen dr det ndt unikt s& man méiste utveckla en forstilse for de
anhorigas situation. I vissa fall kan det I6na sig att ddmpa sina egna asikter till en del om de

kan tolkas som branta jamfort med fordldrarnas mottagningsforméga.
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8. DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING

Medtagande av fordldrarna och informerande av dem kom upp frdmst 1 undersdkningen
som mdjligheter att 6ka fordldrarnas vilbefinnande. Hér har virdaren en stor roll att ha
speloga for hur mycket information man kan ge vid ett hurdant skede, for att inte orsaka
onddigt lidande &t familjen. Det som kan kénnas som vardagligt for vardaren dr hogst
troligt en unik upplevelse for familjen 1 fraga. I diskussioner jag gatt med kollegor har det
kommit upp situationer ddr man inte beaktar fordldrarna 6ver huvud taget. Man har bett
dem ga 1 andra dnden av rummet, medan man exempelvis lagt intravends kanyl &t deras
barn. Man kan bara ténka sig hur uppslitande det kidnns for fordldrarna att se sitt barn lida
men att de inte fir vara dér och trosta. I denna situation har det klart glomts vilken resurs
fordldrarna dr. Som det kom fram 1 studien sé var det 1 en viktig roll att fordldrarna fick
delta 1 virden av patienten 1 alla skeden. Detta hjdlper sedan att litta pa deras lidande och
de dr dven en viktig resurs for vardaren vid skotseln av barnet. Att {4 processen helt utan ett
enda skede av lidande &r ndrmast omgjlig. Darfér bor man borja med att fa forst bort
onddigt lidande som vardlidande och darefter striva till att minimera det dvriga orsakerna
som framkallar lidande

Vérdaren dr den som ar ndrmast patienten och de anhoriga. S& genom detta har vardaren
troligtvis den stosta kinnedomen om familjen, deras behov och resurser. Vardaren har dven
en bild av fordldrarnas mottagningsférméga och om det finns nigra hinder for att nd dem.
Vérdaren far har fungera som en buffer for att familjen ska fa det storsta mojliga stodet.
Som det kommit fram sa dr det vid manga olika skeden dér det kan komma fram saker som
orsakar lidande at familjen, d4 méste vardaren vara pé alerten och mérka detta. Vardaren
har béttre mojlighet att & fram korrekt information vid olika skeden av vérden vilket
minskar pa oron. Man bor dven komma 1hag att det finns dven en grins for att fa for mycket
information vilket 1 sin tur d&ven kan framkalla lidande som det finska uttrycket “tieto lisda
tuskaa”. Ett hinder virdaren kan mota ar att fordldrarna dr skeptiska mot informationen de
far eller att de inte alls dr mottagliga for den.

Med tanke pa den foregdende diskussionen kan man kanske till en borjan fé lite panik och

tanka att hur skall jag komma ihag allt. Enligt mig finns det en l4tt sak man kan komma
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thig som géller 1 alla relationer nimligen kommunikation. Och kommunikation betyder inte
en monolog med en massa information utan en interaktion mellan tva parter. S& lyssna och
var ndrvarande, detta kan hjédlpa 6verkomma manga hinder. Varden av patienten &r en
process som alla de deltagande maste vara bundna till. Att alla i vrdprocessen har en bild
av helheten hjélper 1 att man kan forbereda fordldrarna pd de kommande anstrangningarna
och kanske pé detta vis forhindra endel av lidande. Det att alla 1 vardprocessen kénner till
den gor ocksa att man kan rétta till saker som kanske missforstatts. For det finns alltid en
mojlighet att ndgon 1 vardkedjan haft bristande vard direktiv eller tolkat dem fel. Och alla

har vi daliga dagar, det dr bara méinskligt.

8.1. Kritisk granskning

Den kritiska granskningen kan ske pé olika nivaer beroende pa en hurdan forskning det ar
frdgan om. Den viktigaste frigan man kan bdrja med 1 sin kritik 4r att fick man svar pa
frigestillningarna man gett, och att svaret ar klart och entydigt. (Machi et al s.106)

I alla undersokningar forsoker man alltid komma fram till ett mojligast tillforlitligt resultat.
Inom den kvalitativa forskningens genre finns det da vildigt vixlande betoningar pé
studierna. Detta gor att den kritiska granskningen kan ga pa vildigt olika nivaer beronde pa
studien. Man kan t.o.m. ifrdgasitta att finns det 6verhuvudtaget ndgon enhetlig rod trad 1
den kritiska granskningen. (Tuomi & Sarajirvi 2009 s.134)

Storsta kritiken med induktiva innehallsanalyser &r att forskaren kan inverka till stor del pa
resultatet. Det att jag fick resultat i analysen som Overaskade mig sjilv skulle tyda pé att
studien varit opartisk. Det att arbetet strackt ut sig 6ver en lang tid har gjort sitt, men
sOkningarna har gjorts panytt sé de torde vara aktuella. Forutom detta kommer flera
experter inom omradet ldsa genom arbetet och att det framfors vilket ger en face-validitet at
studien(Tuomi & Sarajérvi 2009 s.142).

I denna studie har det kommit fram information som man kanske tagit som sjalvklar. Men
det har dven visat sig faktorer man inte rdknat med eller som har fatt for lite
uppmirksamhet. Att det kommit fram resultat som dverraskat dven mig skulle 1 mina 6gon

tyda pa att jag varit mojligast opartisk 1 studien. Min egna kritik pa denna studie har hela
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tiden blivit hardare desto lingre den framskridit. Alla frdgestdllningarna har fitt svar pa sig

men dven kanske framkallat nya fragestillningar.
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9. AVSLUTNING

Nar ett barn blir sjukt dr det ingen som kan forbereda en pa det. Man kan forsoka forsta
fordldrarnas situation, men har man inte sjélv erfarit det sd har man svart att sétta sig i den
andres situation. Aven om det skulle vara frigan om forildrar som ir i virdbranschen s i
den situationen ar de fordldrar och allt annat kan létt glommas dd. Ursprungligen valde jag
detta patientmaterialet for jag tyckte det var en trevlig patientgrupp. Men som aren har gatt
och man har fétt egna barn sé har situationen och synen pa detta arbete é@ndrats en hel del.
Min inledning hade jag ursprungligen skrivit for nio r sedan och kénslan nér jag nu liste
genom den var att ”hordu pojkspoling, vad visste du egentligen om vérlden”. Jag forsokte
spara mojligast mycket av den urspungliga inledningen for att man skulle fa en liten bild av
processen jag gatt genom. Detta betyder inte att jag skulle sdga att man inte i en viss alder
vet ndgonting. Tvirtom skall alla arbeta som ett team for patienten och varje dag lédra sig
nat nytt sa klisché aktigt som det &n later. Och att man aldrig vet vad den andra redan
upplevt 1 sitt liv. Som sagt skulle jag knappast valt i denna dag mera samma dmne d&ven om
det varit mer dn intressant. Jag har fatt en hog uppskattning for vardare som skoter sjuka

barn dven om de fatt egna.
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