DOKTORSAVHANDLING

Barncentrerat férhallningssatt
i perioperativ vard

Carina Sjoberg

Akademin for Halsa och Vilfiard
Doktorsavhandling | Halmstad University Dissertations no.7 |



HOGSKOLAN
| HALMSTAD

Barncentrerat forhallningssadtt
i perioperativ vard

Carina Sjoberg

DOKTORSAVHANDLING | Halmstad University Dissertations no. 71



Barncentrerat forhéllningssitt i perioperativ vard

© Carina Sjdberg

Halmstad University Dissertations no. 71

ISBN 978-91-88749-50-5 (print)

ISBN 978-91-88749-51-2 (pdf)

Publisher: Halmstad University Press, 2020 | www.hh.se/hup
Printer: Media-Tryck, Lund



“Childhood is the province of
the imagination and when [
immerse myselfin it, I recre-
ate it as it was, as it could
have been, as I wanted- and
didn’t want- it to be”

-Joyce Carol Oates






Abstrakt

Bakgrund: Barns mdjligheter att involveras i den perioperativa vard-
kontexten kan forbéttras med ett barncentrerat forhallningssétt. For att
uppné detta behdver hiansyn bade tas till att barn 4r beroende av sin fa-
milj och att de som enskilda individer ska involveras och vara medakto-
rer i sin vird. Barns involvering i den perioperativa varden har ménga
fordelar. Det bidrar till minskad oro och rddsla och att barnet kan starka
sin kompetens och bli behandlad med respekt. Barn upplever dock att
det dr svart for dem att vara delaktiga och att ha kontroll i den frim-
mande och skrimmande perioperatvia sjukhusmiljon. Barns mojligheter
att vara delaktiga i1 den perioperativa varden dr déarfor beroende av for-
dldrar och hilso-och sjukvardspersonal liksom rutiner och férdelning av
resurser 1 virden. Det dr déarfor viktigt att de vuxna som ska stddja bar-
nen har forstaelse for att barn dr unika och uppfattar saker ur sitt eget
perspektiv baserat pa sina erfarenheter.

Syfte: Det 6vergripande syftet med avhandlingen var att 6ka forstielsen
for vad ett barncentrerat forhallningssétt innebér inom perioperativ vard
- utifrdn barn, fordldrars och ett organisatoriskt perspektiv.

Metod: I delarbete I anvindes en deskriptiv kvalitativ design med inter-
vjuer av 10 barn (8 till 114r). Delarbete II hade en explorativ kvalitativ
design med intervjuer av 20 fordldrar. Delarbete I och II analyserades
med kvalitativ innehallsanalys for att beskriva barn och fordldrars erfa-
renheter av delaktighet i pediatrisk perioperativ vard. I delarbete III an-
véndes en explorativ kvalitativ design med intervjuer av hélso-och sjuk-
vardpersonal. Analysen genomfordes med grundad teori for att utforska
processen av ett organisatoriskt forbéttringsarbete for barn som genom-
gick sedering for intratekal cytostatikabehandling. I delarbete IV anvén-
des en deduktiv kvantitativ design med registerdata och analys med de-
skriptiv statistik for att beskriva tidsintervall och anvénd Propofol-dos
vid sedering for intratekal cytostatikabehandling i tre olika miljder.
Resultat: Delarbete I visar att barns upplevelse av delaktighet paverkats
av hur de informerats infor och under det perioperativa vardforloppet.
Vidare har relationen till hdlso-och sjukvardspersonalen haft betydelse
for barns mojligheter att involveras i beslutsfattande. Dessutom har



sjukhusmiljon, véntetid och mojligheter att forstro sig haft inflytande pé
barns upplevelse av delaktighet. I delarbete II beskriver huvudkategorin
att fordldrars delaktighet i pediatrisk perioperativa vard vid dagkirurgi
betydde “Having strength to participate despite an increased vulnera-
bility . Tillsammans med underkategorierna; fa information om vad
som ska hénda, att bli sedd som en resurs och att fi tillgang till miljon. I
delarbete III beskriver “The theory of a shielding place” hur héilso-och
sjukvérdspersonalen med ett barncentrerat forhallningssitt utforde pro-
ceduren sedering for intratekal cytostatikabehandling pa barnavdel-
ningen. Resultatet i delarbete IV kontrollerar och kvantifierar objektivt
delar av resultatet fran delarbete I1I. Genom att visa att nir proceduren
utfors pa barnavdelningen minskas véntetid och tidsatgéng for procedu-
ren som helhet.

Konklusion: For barn och fordldrar som genomgar dagkirurgi har in-
formation, samspelet med hélso-och sjukvérdspersonalen och miljon haft
betydelse for upplevelsen av delaktighet. Ur ett organisatoriskt perspek-
tiv paverkas ett barncentrerat forhallningssétt av de rutiner som har bety-
delse for hur barn och fordldrar forbereds. Resurser och rutiner paverkar
ocksd om sjukhusmiljoer ar anpassade for barn, véntetid och tidsétgang,
liksom relationer mellan barn och hélso-och sjukvardspersonal.

Nyckelord: Barncentrerad vard, perioperativ vard, anestesiologisk om-
vérdnad
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Forord

Inspirationskéllan for min forskning om barn i perioperativ vard &r min langa
yrkeserfarenhet som anestesisjukskdterska. Det finns ddrmed en forforstaelse
att ta hénsyn till i samband med forskningen som jag har fétt forhalla mig till
fran yrkesperspektivet till formén for vad som kommit fram i forskningen. Som
ny i yrket stélldes jag infér en méngd utmaningar, men den svéraste var att
sOva barn. Barnanestesi 4r annorlunda 4n anestesi till vuxna. Dels genom ana-
tomiska och fysiologiska skillnader mellan vuxna och barn, dels dérfor att barn
ocksa skiljer sig at beroende pé alder, forutsittningar och kognitiv utveckling.
Allteftersom jag blev sdkrare 1 min roll som anestesisjukskdterska med prak-
tiska kunskaper om sovning av barn kunde jag lyfta blicken. Jag insag att det
fanns annat av betydelse i den anestesiologiska omvardnaden av barn. Det blev
tydligt for mig att barn och forédldrar befann sig i en utsatt situation i en hogtek-
nologisk vard dir oro och riddsla var vanligt. Jag blev medveten om betydelsen
av motet och samspelet mellan barn, fordldrar och hilso- och sjukvérdsperso-
nalen, vilket kom att intressera mig och bli min praktiknira utgdngspunkt i av-
handlingen.

Under avhandlingsarbetets géng har jag mer och mer fascinerats av vilken
enorm kapacitet och kompetens som barn har och vilka mdjligheter det innebér
nér dessa tas tillvara.






Inledning

Den hér avhandlingen skildrar perioperativ vard av barn, dels nér den
ges vid dagkirurgi och barnen sévs med generell anestesi-narkos dels i
samband med proceduren nér barn sederas for behandling av leukemi.
Utvecklingen av dagkirurgi har inneburit att barn som kommer i kontakt
med perioperativ vird far minskad tid pé sjukhuset med begrinsad tid
for forberedelse infor operation eller procedur. Detta i sin tur stéller
okade krav pa att hilso- och sjukvardspersonal har forméagan att lyssna
in och informera samt stotta barnen for att kunna utfora vard utifrén
barns behov (Coyne & Kirwan, 2012; Ford, 2011; Fortier m.fl., 2009;
Kain m.fl., 2009).

Perioperativ vird ges ocksé i samband med procedurer fér behandling.
En sddan procedur dr nér barn behandlas med cytostatika i cerebrospi-
nalvitskan, vilket innebér att barnet sederas vid upprepade behandlings-
tillfallen under ett par ars tid (Gustavsson m.fl., 2013). Det &r ett icke ki-
rurgiskt ingrepp dér barnen sover med sedering vars syfte dr att minska
deras obehag i samband med proceduren och undvika att de ror pé sig
vid behandlingen. Betydelsen av stddjande omvardnad under de péfres-
tande behandlingarna och den borda det innebér att genomga ett cancer-
forlopp har fatt en allt storre uppmérksamhet (Loeffen m.fl., 2019).

En del av svarigheterna i samband med perioperativ vard dr gemen-
samma for alla barn medan andra skiljer sig pa grund av orsaken till var-
den och eller for att barn dr individer med olika forutsittningar (Capurso
& Ragni, 2016). Barn har andra uppfattningar och behov én vuxna, vil-
ket gor att ett barncentrerat forhéllningssatt r nddvindigt for att mota
barns preferenser och 6nskemal nir de dr sjuka och av olika anledningar
genomgar perioperativ vard (Comparcini m.fl., 2018; Ford, 2011; Mas-
lak m.fl., 2018).

Denna avhandling handlar om hur ett barncentrerat forhallningssatt i pe-
rioperativ vard kan forstas och hur organisatoriska forutsattningar kan
paverka varden. Ett barn definieras i avhandlingen som en ménniska
som inte fyllt nitton ar (World Health Organisation, 2014). De barn som



studerats i delarbetena #r fran 1 till 12 4r gamla. Aven forildrar har varit
deltagare och med fordlder avses en person som dr biologisk, genetisk,
réittslig eller social fordlder till barnet. Avhandlingen har sin grund i min
uppfattning att barn ska fa sa stor mojlighet som mojligt att vara delakt-
iga och ha kontroll 6ver situationen nir de befinner sig i perioperativ
vérd. Dessutom ska de nir tillfille ges med stod av fordldrar och hélso-
och sjukvardspersonal fa utrymme for medbestammande i sin vard.



Bakgrund

Perioperativ vard

Det perioperativa vardforloppet dr ett komplext sammanhang dér hilso-
och sjukvardspersonal med olika yrken, kompetens och uppgifter arbetar
enskilt och i team med och runt barnet (Makary m.fl., 2006). Den peri-
operativa vdrden indelas i tre faser: preoperativ, intraoperativ och posto-
perativ fas. Den preoperativa fasen dr forberedelsefasen, som for barnet
startar nér beslut tas om att en operation eller procedur ska dga rum. For
anestesisjukskoterskan startar fasen ndr information om barnet ges och
det forberedande anestesiarbetet infor operation eller procedur pabdrjas.
Den preoperativa fasen slutar nér barnet tar plats pd operationsbordet.
Direfter foljer den intraoperativa fasen som avslutas nér barnet forflyttas
fran operationssalen till den postoperativa enheten. Dir borjar den posto-
perativa fasen vilken slutar nir barnet skrivs ut (AORN, 2009). Tidsét-
géngen for de olika faserna kan variera beroende pa vilka forberedelser
som krévs i den preoperativa fasen och hur tidskrdvande operationen el-
ler proceduren dr. Tiden for det postoperativa forloppet paverkas ocksé
av de tva forsta faserna.

Perioperativ omvardnad kan beskrivas som alla omvardnadsaktiviteter
som sker under den perioperativa periodens tre faser (AORN, 2009). I
Sverige, Norge, Danmark, Frankrike och Schweiz bedriver sjukskoters-
kor med specialistsjukskdterskeexamen, nurse anesthetists, sjalvstandigt
anestesiologisk omvardnad genom att virda hela ménniskan under det
perioperativa vardforloppet. Anestesiologisk omvardnad har definierats
av Nilsson och Jaensson (2016) som “keeping in touch with the patient”,
watching over the patient” och “being one step ahead”. Detta har 6ver-
satts till “att vara i kontakt med patienten”, “att vaka Gver patienten” och
“att vara steget fore”.

Personcentrerad vérd dr kirnan i "att vara i kontakt med patienten” ge-
nom att se mdnniskan bortom patienten, en minniska med kéinslor och
behov som engageras som en aktiv partner i vard och behandling. Redan
nér den preoperativa varden startar etableras kontakt for att bedoma per-
sonens sdrbarhet, stress och riddsla och sedan pd bésta sétt forklara vad
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som kommer att hinda och mojliggdra stod och uppmuntran (Nilsson &
Jaensson, 2016).

Intraoperativt innebér “att vara i kontakt med patienten” dgonkontakt
och kommunikation, ansikte mot ansikte med den vakna patienten och
fysisk kontakt med berdring och beddmning av den sdvda patienten. Dit
hor ocksé att positionera patienten for att forebygga skador av immobili-
seringen. Respekt for integritet och véirdighet visas genom att vara pati-
entens kroppsliga forlingning (Nilsson & Jaensson, 2016). Genom “att
vaka Over patienten” stodjer anestesisjukskoterskan patientens emotion-
ella, fysiologiska och vitala funktioner och behov. Det innebér att anes-
tesisjukskoterskan ansvarar for och mojliggor det patienten dr ofor-
mogen att sjilv utfora under den intraoperativa perioden (Nilsson &
Jaensson, 2016; Schreiber & MacDonald, 2010).

I denna hogteknologiska miljo, dir patienten dr i en utsatt situation, har
anestesisjukskoterskan ett ansvar som foretrddare och beskyddare genom
att fora patientens talan. Detta dr viktigt, eftersom fungerande kommuni-
kation och samarbete mellan de olika yrkeskategorierna har stor bety-
delse for patientsékerheten i perioperativ vard (Makary m.fl., 2006; Sch-
reiber & MacDonald, 2010; Sundqvist m.fl., 2016). De tvé forsta princi-
perna, “att vara i kontakt med patienten” och “att vaka dver patienten”,
ar forutséttningen fOr “att vara steget fore”. Preoperativt startar “att vara
steget fore” med individuell planering och forberedelse av narkos, men
fortsdtter under samtliga faser, sdsom under uppvaknande och smértlind-
ring postoperativt. Likasa beskriver “att vara steget fore” hur ldkemedel
forbereds, samt den medicintekniska sidkerhetsgenomgéngen. Dérutdver
innebar det handlingsberedskap i form av planering och beredskap for
ovintade situationer och fordndringar, vilka kriaver snabba beslut (Nils-
son & Jaensson, 2016). I den postoperativa fasen innebér personcentre-
rad vard att patienten far en omvérdnad anpassad till det successiva dter-
etablerandet av emotionella, fysiologiska och vitala funktioner.

Barn i perioperativ vard

Barns forméga att hantera de svérigheter det medfor att genomga peri-
operativ vard dr beroende av deras utvecklingsnivé och élder, vilka inte
alltid foljer varandra eller &r likvardiga (Aldersson, 2007; Salmela m.fl.,
2010a).
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For de minsta barnen i 1 till 2 &rs dlder och barn i forskoleélder dr sepa-
ration frén forédldrar frimsta anledningen till oro och radsla (Harris m.fl.,
2013; Panella, 2016). Det &r vért att uppméarksamma att &ven om barn i
forskoledlder (upp till 6 r) kommunicerar genom spraket kan det sprak
som hélso- och sjukvardspersonalen anvédnder vara en killa till missupp-
fattningar, eftersom det ofta bade dr frimmande och kan kréva abstrakt
tankande. Nér barn upp till 6 ars dlder beskriver radslor de forknippar
med sjukhus handlar det om osdkerhet i en frimmande situation i en
fraimmande miljo, om att bli skadad, om hjélpldshet, forlorad kontroll
och fornekelse (Salmela m.fl., 2010b) Barn 1 6 till 12 &rs alder hanterar
separation fran forédldrar battre, men det &r fortfarande en betydande or-
sak till oro och stress och paverkas dven av hur kinsligt barnet ar (Harris
m.fl., 2013; Panela, 2016). De dldre barnen, skolbarn i 6 till 12 ars alder,
har mer logiskt och abstrakt tinkande och forstéelse och borjar forsta
processer och forklaringar, vilket gor att de har bittre forutséttningar att
klara separationen fran sina fordldrar. De frimsta svrigheterna for barn i
6 till 12 rs alder &r att konfronteras med det okénda och forlora kon-
troll; de kan ocksé vara rddda for att vakna under operationen. Rédsla for
hur deras kropp paverkas av operationen och réddsla for sjukdom och
funktionsnedséttning dr ocksa vanligt (Ford, 2011; Panella, 2016; Wenn-
strom m.fl., 2008).

Forildrar inom perioperativ vard

Foréldrar kan vara en resurs for sina barn under det perioperativa forlop-
pet, men deras nirvaro kan dven vara en svérighet. Foréldrar kan facili-
tera sina barns delaktighet i vardsituationer, men ocksa begréinsa den.
Begrinsning kan ske genom att exkludera barnet 1 samtalssituationer,
sasom att svara for dem och inte lata dem komma till tals eller bli lyss-
nade till (Coyne, 2008). Fordldrar behover, liksom sina barn, forberedas
for den perioperativa vrden om de ska ha mojlighet att stodja sitt barn
pa bésta sétt (MacLaren m.f1.,2010; MacLaren m.fl., 2013; Rema m.fl.,
2016). En forutséttning for sadan forberedelse dr information. Men for-
dldrar anser ofta att den information de fér &r bristfdllig, och minga for-
dldrar efterfrdgar mer detaljerad information om operation och anestesi
som dven innefattar information om risker (Frank & Spencer, 2005). Att
fordldrarna ar vil informerade kan gora att de kédnner sig delaktiga i och
trygga med barnets vard, vilket i sin tur kan ha en lugnande inverkan pa
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barnet (Ygge & Arnetz, 2004). Likasa har oroliga forédldrar en negativ
paverkan pa barnets upplevelse av operationen (Capurso & Ragni, 2016;
Kain m.fl., 2006b). Studier visar att ndr barn och forédldrar har hoga ang-
estnivaer under den perioperativa varden kan detta relateras till 6kad
postoperativ smérta men ocksé péverka barnets beteende negativt med
okad oro och angest upp till flera veckor efter operationen. (Fortier m.fl.,
2010; McLaren Chorney m.fl., 2013). Det moment i det perioperativa
forloppet som orsakar mest stress for fordldrar dr situationen i samband
med att deras barn ska sdvas infor operation eller procedur (Al-Jundi &
Mahmood, 2010).

Barns perspektiv pa hiilsa

Barn dr inte sma vuxna — de ser pa vérlden utifran sina erfarenheter inte
minst nér de blir sjuka (Myant & Williams, 2005). Barn beskriver hélsa
som ndgot subjektivt och fordnderligt med flera dimensioner baserat pa
deras mojligheter att delta i aktiviteter i sin vardag (Almqvist m.fl.,
2006; Myant & Williams, 2005). For barnen innebar att vara frisk/ha
hélsa att kunna delta i aktiviteter med andra och leka sjdlv och tillsam-
mans med andra (Almgqvist m.fl., 2006; Myant & Williams, 2005). Barn
beskriver det att vara sjuk som “att ha symptom och att kdnna sig délig”.
Allteftersom barnen blir &ldre, och deras forstaelse och kunskap okar
och forfinas, utvecklas en mer polariserad definition av hélsa och sjuk-
dom (Myant & Williams, 2005). Almqvist m.fl. (2006) visar i sin studie
att forskolebarn har en komplex forstaelse av begreppet hélsa, med di-
mensioner som kropp, aktivitet, delaktighet och milj6. Barn kan dven be-
skriva dimensioner av hélsa i relation till socialt ssmmanhang (Almqvist
m.fl., 2006).

Forandring i barns vardag nar de blir sjuka

Niér barn blir sjuka paverkas deras vardag i varierande grad beroende pa
hur sjuka de dr. Deras vardag paverkas ocksa olika beroende pé vilket
socialt sammanhang de befinner sig i och vilka resurser som finns inom
deras familj. Barns olika kognitiva utveckling, mognad och sprak inne-
bér att deras forméga att forsta och hantera sin situation varierar, vilket
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ocksa paverkar deras vardag vid sjukdom pa olika sétt. (Fortier m.fl.,
2010; Fritzell & Lundberg, 2007; Soderbiack m.fl., 2011).

Delaktighet dr en av de mest grundldggande forutséttningarna for vuxnas
och barns hélsa och begridnsad delaktighet har ett starkt samband med
ohilsa (Eriksson & Lindstrom, 2008). For barn innebér sjukdom in-
skrankningar i deras inflytande och mojlighet att paverka den egna livs-
situationen. Delaktighet dr en forutséttning for om barns behov av att fa
uttrycka sin egen vilja ska tillfredsstédllas, men mdjligheterna till detta
kan begrénsas betydligt nér barnet &r sjukt och maste forhélla sig till sin
sjukdom och inritta sig efter en viss behandling. Sjuka barns upplevelse
av hélsa pdverkas dven av sjukhusmiljon och behandlingar som inverkar
pa deras vélbefinnande och krédver deras tid (Darcy m.fl., 2014b; Kendall
m.fl., 2001). Barn i forskolealdern beskriver kdnslor som osédkerhet och
hjélploshet, nir de tvingats genomgé procedurer eller utsatts for situat-
ioner de upplevt som valdsamma och krinkande (Samela m.fl., 2010b).
Barn som drabbas av svér sjukdom kan forlora sin sjilvstindighet ge-
nom forlust av forméigor som att ga, hoppa och sova i egen siang. Det
som tidigare varit sjidlvklart for barnet, som att dta och skota sin hygien
sjalv, kraver all kraft och tid pa bekostnad av tid for sociala aktiviteter
och identitetsskapande (Darcy m.fl., 2014a). Sjukdomen inkréktar pd
och péverkar barnets dagliga liv och deras livsvillkor och livsstil pa flera
satt. Forutom att de &r sjuka och det lidande detta innebir paverkas de
dven genom att inte kunna vara i forskola eller skola. Barn tillbringar en
stor del av sin tid 1 forskola eller skola och det &r en viktig och bety-
dande dimension av deras vardag. (Darcy m.fl., 2016; Darcy m.fl.,
2014a). Detta innebér att om barn ska uppleva vilbefinnande och hilsa
trots sjukdom &r det av stor betydelse att kunna fortsitta att delta i sina
normala sammanhang med normala aktiviteter och med sina vanliga so-
ciala relationer (Kendall m.fl., 2001). Ett sétt for barn att kunna fortsitta
att delta 1 skolarbete och bibehalla kontakten med kamrater trots sjuk-
dom dr tillgang till ett vdl fungerande internet (Lambert m.fl., 2013).

Barn i hiilso- och sjukvirden

Patientlagen poédngterar att varden ska utformas och genomforas i sam-
rdd med patienten sa langt det &r mojligt (SFS:821). Nar det géller vérd
av barn har hédlso- och sjukvardspersonal ett etiskt ansvar att behandla
dem med hénsyn tagen till deras kognitiva formiga (Wennstrom, 2011).
Detta innebdr att barn ska bemétas och involveras i vardbeslut i
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forhallande till alder och mognad. For smé barn dr det viktigt att detta
sker i samverkan med deras vardnadshavare (SFS:821). Hilso- och sjuk-
vérdspersonals instéllning till och respekt for barns réttigheter varierar
med den enskilde, vilket innebér att det finns behov av kunskap och stod
i form av evidensbaserade riktlinjer for hur lagar och styrdokument kan
foljas béttre (Coyne & Kirwan, 2012; Moore & Kirk, 2010; Simonelli &
Guierrerio, 2010).

Kultur och vérderingar paverkar synen pé barn, och lagstiftning som in-
volverar barn ser dérfor olika ut véarlden 6ver. De skandinaviska sam-
héllena &r starkt humanistiska och har banat vig for idén om barns per-
spektiv, ndgot som stirkts av barnkonventionens inflytande i Sverige
(Pramling-Samuelsson m.fl., 2010). Forenta nationernas konvention om
barnets rittigheter (barnkonventionen) utgoér en del av folkrétten och in-
korporerades i svensk lagstiftning den 1 januari 2020, vilket gav den
samma status som andra lagar (SFS 2018:1197). Det innebér att barns
formella rittigheter starks betydligt.

Barnkonventionens artikel 12 erkénner och bekréftar barnets réttigheter
med de grundldggande principerna om skydd, frimjande av vélbefin-
nande och ritt till delaktighet. Barns réttigheter ska beaktas och barn ska
behandlas utifrén sina formagor, sdsom mognad, kognitiv utveckling,
kompetens och behov. De ska ges mdjlighet att vara delaktiga i beslut
som ror dem och ha ritt att fa framfGra sina synpunkter efter sin formaga
(SFS 2018:1197). Trots tydligheten i barnkonventionen gloms barns rét-
tigheter ofta bort i varden. Barn fér sdllan uttrycka sin asikt i frdgor som
berdr dem (Coyne & Kirwan, 2012), vilket medfor att barns mojligheter
till delaktighet hindras av vuxnas handlingar och agerande. Nér barn inte
involveras i kommunikation, och far del 1 beslutsfattande som ror deras
vard, kdnner de sig besvikna, ledsna, forvirrade, arga, oroliga, ensamma
och avvisade (Coyne & Gallagher, 2011). Nér nu barnkonventionen &r
en del av svensk lagstiftning, blir det ofrdnkomligt att anvénda sig av ett
barncentrerat forhallningssétt 1 hdlso- och sjukvérden.



Teoretisk ram

Barncentrerat forhallningss:tt

Ett barncentrerat forhallningssitt dr utgdngspunkten for en barncentrerad
vérd. Forhdllningssattet innebdr att barnets kompetens och dnskemaél be-
aktas och att barn ges mojlighet att vara delaktiga i planering, utforande
och utvérdering av sin egen vard utifran sina forutsittningar (Coyne
m.fl., 2018; Coyne m.fl., 2016; Sommer, 2009). Kunskap om skillnaden
mellan den vuxnes och barnets perspektiv dr en grundldggande forutsatt-
ning for ett barncentrerat forhallningssétt. Den vuxnes perspektiv inne-
fattar fordlderns, personalens eller familjens uppfattning om vad som ar
barnets bista. Barnets perspektiv innebir barnets uppfattning utifran
dess preferenser (Soderback m.fl., 2011).

Vuxna har potentiellt den emotionella och kognitiva kapaciteten att se
saker ur andras perspektiv. Det inbegriper medvetenhet om och forsta-
else for att andra manniskor kan tolka virlden pa sitt unika satt (Pram-
ling-Samuelsson m.fl., 2010). Vuxnas formaga att se saker ur barnets
perspektiv dr sannolikt individuell och beroende av egna erfarenheter.
Barn tolkar sin livsvirld utifrén sitt unika barnperspektiv — sina erfaren-
heter, uppfattningar och forstéelse — vilket inte nédvéndigtvis dverens-
staimmer med vuxnas tolkning. Ett barncentrerat forhallningssétt kan
uppnds genom att hélso- och sjukvérdspersonalen inser begransningen i
den vuxnes perspektiv och forhéller sig till det. Det innebér att forsoka
att anvédnda sig av ett forhallningssétt som utgar fran barnets perspektiv i
alla situationer och sammanhang och samtidigt samarbeta med familjen
dér barnet &dr en del. D& uppnas respekt och virdighet for barnet, och
barnets autonomi och kompetens tas till vara (Coyne m.fl., 2016; Stal-
berg m.fl., 2018b). Erkénnandet av att barns perspektiv ska beaktas och
ar av betydelse har sin grund i ett humanistiskt samhélle med en idé om
ett universellt medborgarskap, dér barn ir i fokus och intresse finns for
barns tankar, kinslor, asikter och uppfattningar (Pramling-Samuelsson
m.fl., 2010).



Barns delaktighet i hiillso- och sjukvarden

Delaktighet ér ett centralt begrepp och av stor betydelse i barncentrerad
vérd (Grahn m.fl., 2015; Soderback m.fl., 2011). Delaktighet kan skapas
pa olika sdtt och pd olika nivder i varden. En form av delaktighet &r att
involvera barn i1 deras egen vard genom att ta hdnsyn till deras preferen-
ser vid beslut som berdr dem. Okad involvering i den egna varden bidrar
till att radsla och oro minskar, vilket i sin tur leder till 6kat valbefin-
nande (Buckley & Savage, 2010; Coyne & Gallagher, 2011; Soderback
m.fl., 2011; Vatne m.fl., 2012). Okad involvering stéirker dven barnet ge-
nom en 0kad kénsla av medbestammande i den egna vérden, tillhdrighet,
sjalvtillit, ansvar och kénslan att bli behandlad med respekt (Coyne,
2006; Darcy m.fl., 2014b; Stilberg m.fl., 2018a). Det finns dock svarig-
heter for barns inflytande i form av delaktighet och delat beslutsfattande:
sadant dr oftast mer beroende av fordldrars och hilso- och sjukvérdsper-
sonals attityder dn barnets kompetens (Coyne & Kirwan, 2012).

Barn kan inte alltid vara delaktiga i vardsituationer, men forutsatt att
vuxna dr medvetna om de stora fordelar delaktighet innebar for barn kan
mdjligheter for barns delaktighet tas till vara (Coyne & Kirwan, 2012).
Att vuxnas uppfattningar och dsikter kan hindra barns delaktighet i vard-
situationer &r ett problem, och ett sétt att stirka barns réttighet till delak-
tighet r tydliga riktlinjer (Coyne & Gallagher, 2011; Moore & Kirk,
2010). Ett underlag for sadana riktlinjer kan vara Shiers modell av 6pp-
ningar, mojligheter och skyldigheter for barns delaktighet. Dessa illu-
streras med fem delaktighetsnivaer och syftet ér att utveckla barns rittig-
het till delaktighet och inflytande i enlighet med FN:s barnkonvention
(Shier, 2001). De olika nivderna bygger successivt upp barns delaktig-
het, men det markeras ocksa att barns mojligheter till delaktighet kan
skifta och darfor forflyttas uppat och nedét i de olika stegen, beroende pa
situationen. Den fOrsta nivin innebér att barn blir lyssnade till; den andra
att barn far stod for att uttrycka sina asikter och synpunkter; och i den
tredje beaktas barnets asikter och synpunkter (Shier, 2001). Det &r forst
pa den fjérde nivan som barn involveras och blir aktiva i beslutsfattande,
vilket dr minimikravet enligt FN:s konvention om barns réttigheter. Pa
den femte nivan delar barn inflytande och ansvar for beslutsfattande. Det
innebadr att barn ges makt dver de beslut som tas och att de vuxna dver-
lamnar kontroll och makt till barnet (Coyne m.fl., 2018, 2016; Shier,
2001). Barns delaktighet i beslutsprocesserna ér betydelsefull dven i ett
langre perspektiv, som en grundval for demokratisk delaktighet i sam-
hallet vilket starker demokratin (Shier, 2001).
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Maojligheter for barns delaktighet i halso- och
sjukvérden

God kommunikation, tillrdckligt med tid och bra bemdtande ér av vikt
for barns delaktighet 1 hdlso- och sjukvarden. Kommunikation mdjlig-
gor, och ér en forutsittning for, delaktighet. For att god kommunikation
ska dga rum krévs att tid avsatts for samtalet och att barnet kdnner sig
bekvamt och tryggt tillsammans med sina fordldrar. (Salmela m.fl.,
2010b; Schalkers m.fl., 2014). Spréket som hélso- och sjukvéardspersonal
anvénder har stor betydelse for barns delaktighet. Barn vill ha ett enkelt
och lattforstaeligt sprk och de vill ha information i sma portioner
(Coyne & Kirwan, 2012). Det &r viktigt att skapa en atmosfar som barn
kan uppleva som lugn, trygg och séker for att de ska vdga stilla frigor
(Coyne m.fl., 2016; Grahn m.fl., 2015; Sumanovic-Glamuzina mfl.,
2013). Humor, positiva bilder, lek och mdjlighet att fa ha sitt gosedjur
med sig dr strategier som kan anvindas for att skapa trygghet for barnet
(Salmela m.fl., 2010a).

Kommunikation med barn oavsett &lder &r ett komplext fenomen och be-
star av mer 4n bara dialogen. Kommunikation och sprik &r en stor utma-
ning nér det géller de yngsta barnen, men om barnen far mdjlighet att
forsta situationen och proceduren blir det littare for dem att vara delakt-
iga och att finna mgjlighet att uttrycka sig (Grahn m.fl., 2015; Stilberg
m.fl., 2018b). Barn har olika behov och for att skapa forutséttningar for
delaktighet for storre barn krdvs god kvalitet pd kommunikationen. Detta
innebar att tala direkt till barnet, lyssna pd vad det har att sdga och ge tid
och mojlighet att stélla frigor. Barn 6nskar ofta mer information och fler
detaljer &n vad de vuxna tror att de gor. Om sddan kommunikation kan
uppnas upplever barnen att de blir védlinformerade och kdnner sig trygga
och sédkra och vil forberedda (Loof m.fl., 2018; Schalkers m.fl., 2014).
Delaktighet i form av delat beslutsfattande &r en av de hogre delaktig-
hetsnivierna. Maslak m.fl. (2018) ger ett exempel pa delat beslutsfat-
tande nir smabarn, forskolebarn och dldre barn med cancer erbjods delat
beslutsfattande genom mdojlighet att delta i valet av anestesiform: gene-
rell anestesi, sedering eller ingenting, i samband med en smértsam pro-
cedur. For barnen innebar det att de fick kontroll 6ver situationen, dven
om de fortfarande méste genomga den (Maslak m.fl., 2018).
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Begreppen barn-, person- och familjecentrerad vard

Olika centreringsbegrepp anvinds beroende pa hur personen position-
eras 1 varden och detta har stor betydelse for begreppens betydelse i
praktiken (Coyne m.fl., 2018; Shields, 2017). Barncentrerad vérd har
stora likheter med personcentrerad vard, som bada utgar frén individen
(Coyne m.fl., 2016; Kitson m.fl., 2012). Det individuella perspektivet tar
barns preferenser i beaktande, och de vuxna guidar barnet och fraimjar
engagemang och delaktighet. Detta synsitt innebér vidare att hansyn tas
till att barnet alltid ar 1 néra relation med andra, sisom néarstaende och fa-
milj (Coyne m.fl., 2018). Det sammanhang barnet befinner sig i, dess
traditioner, religion och etnicitet, har stort inflytande pa barnets och for-
dldrarnas roller och fordldrarnas forvantningar pé sina barn (Siew Pien,
2018). Familjecentrerad vard beskrivs som en vardfilosofi dir familjen
ar central for barns vard, till skillnad fran barncentrerad vard dar barnet
ar centralt och medskapare av sin vard inom ramen for familj och sam-
hille (Coyne m.fl., 2016). Bida kréver, trots olika centrering, en holist-
isk syn som innefattar bade de vuxnas och barnets perspektiv for att
kunna forstd barnets levda erfarenhet och behov (Coyne m.fl., 2018;
Foster, 2015; O’Conner m.fl., 2019; Shields, 2017) (Tabell 1).
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Tabell 1

Barncentrerat, personcentrerat och familjecentrerat synscitt

Barncentrerad

Personcentrerad

Familjecentrerad

Barn har rétt till beskydd, stod
och delaktighet.

Barn finns i ett sammanhang
med sin familj, men dr nyckel-
person och aktiv medaktor i
partnerskap.

Barn ska uppfattas som en
social aktdr med behov och rét-
tigheter till privatliv och vérdig-
het, involverade i beslut som
paverkar deras vard baserat pa
deras kompetens.

Barn ska vara inkluderade i in-
formationsdelande, guidade av
en vuxen med mdjlighet att oka
kompetensen.

Kontexten och samhillet ar vik-
tiga for barns vard.

Vard av barn ska planeras fran
barns perspektiv och med ut-
géngspunkt i1 deras preferenser.
(Coyne m.fl., 2016; 2018)

Individen ér 1 fokus.

Individen ska vara involve-
rad genom forhandling och
delaktighet i utformningen
av sin vard.

Individens autonomi ska
respekteras i relationen
med hilso- och sjukvards-
personalen.

Individen &r jambordig i
beslutsfattande med hélso-
och sjukvérdspersonalen
(Coyne m.fl., 2018)

Familjen ar i fokus.

Varden har fokus pé
att stodja och respek-
tera familjens delak-
tighet i sitt barns vérd.

Partnerskap mellan
hilso- och sjukvarden
och familjen.

Delat beslutsfattande
mellan familjen och
hilso- och sjukvards-
personal

Kontexten for varden
ar familjen.
(Coyne m.fl., 2018)

13




Begreppens relation till varandra

Barnkonventionen har haft stor betydelse for utvecklingen av begreppet
barncentrerad vard. Den representerar ett synsitt pa barn i samhallet dér
barnet betraktas som en social aktér som aktivt deltar som en kompetent
individ i skapandet av vardagliga sociala relationer och situationer. Detta
utgor kdrnprinciperna i barncentrerad vard och grunden for dess teore-
tiska underbyggnad (Sommer, 2009). Begreppet barncentrerad vard &r
relativt nytt och fortfarande under framvixt beskrivet. Det beskrivs pa
olika abstraktionsnivaer och skilda sitt: som en approach, en modell el-
ler ett sétt att arbeta (Ford m.fl., 2018b). Tolkningen av begreppet och
dess betydelse for praktiken tar sig déarfor olika uttryck. Exempelvis for-
slar Randall m.fl. (2016) i sin teori om barnsjukvard ett synsétt som tar
hénsyn till hur politiska, sociala och kulturella forhallanden paverkar
barn som lever med sjukdom i samhallet. Coyne och Harder (2011) har
ddremot ett snidvare perspektiv som forstar delaktighet ur ett situations-
perspektiv, varvid barns kompetens kan ses som ett kontinuum fran full-
standig kompetens till behov av stod i varierade grad — en balans mellan
beskydd och delat beslutsfattande som tar hdnsyn till barns preferenser.
Bada tolkningarna kommer att anvindas i denna avhandling.

Det finns en viss otydlighet kring begreppet barncentrerad vard i relation
till familjecentrerad vard och personcentrerad vard (Ford m.fl., 2018a;
Kitson m.fl., 2012; Uniacke m.fl., 2018). Den stora skillnaden mellan
barn- och personcentrerad véard — trots ett gemensamt fokus pa individen
— ar att den vuxne har autonomi, medan barnet ska respekteras som en
individ med réttigheter men samtidigt beroende av nérstdende och sin fa-
milj (Coyne m.fl., 2016; 2018; Ford m.fl., 2018a; S6derbiack m.fl.,
2011). Dessa begransningar i barns autonomi nér det géller val och an-
svar har sin grund i alder, kognitiv utveckling och svarigheten for ett
barn att gora sin rost hord i de vuxnas vérld och de &r problematiska. Ge-
nom sin relation till vuxna dr barn inte fria, vilket &r en forutsattning for
autonomi (Coyne & Gallagher, 2011). Detta medfor att bade barns och
fordldrars réttigheter och intressen behdver tas i beaktande 1 samband
med barns vard (Ford m.fl., 2018a). Detta dr hogst aktuellt &ven i sam-
band med familjecentrerad vérd. I familjecentrerad vard maste de sociala
och kulturella fordndringar som sker i samhéllet och innebir kulturell
méngfald med olika familjekonstellationer och olika normer hos méanni-
skor tas i beaktande (O"Conner m.fl., 2019).
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Vidare forekommer det flera varianter pa kombinationer av barn- och fa-
miljecentrerad vard, dir ett exempel dr family and child centred care
(FCCC). Dér anses vardnadshavares juridiska ansvar innebéra att forél-
dern dr det viktigaste stodet for barnet, och dérfor tas hinsyn till barn
och fordldrars rattigheter bést genom att barnet placeras efter familjen i
centreringen (Foster, 2015). Vidare menar FCCC-synsittet att hédlso- och
sjukvérdspersonalens uppgift dr att agera facilitator for vdrdnadshavare
for att pa bésta sitt mota barns behov sa att barnet gors synligt med sidker
guidning av vardnadshavare (Foster, 2015). Ett annat synsétt har Ford
m.fl. (2018a), som i sin studie utforskar om familjecentrerad véard och
barncentrerad vérd dr olika eller komplementéra. De anvénder Bronfen-
brenners ekologiska modell for att beskriva barn- och familjecentrerad
vard, child and family centred care (CFCC), dir barnet kommer fore fa-
miljen. De menar att barn har brister i sina erfarenheter och ddrmed ar
beroende av minniskor och system omkring dem (Ford m.fl., 2018a).
Véardnadshavare som hjélper dem att bli delaktiga blir microsystem;
hilso- och sjukvardspersonal som har tid for dem och delar med sig av
sitt expertkunnande blir ekosystem; slutligen blir samhéllet genom att re-
glera synen pa barn och barns réttigheter makrosystem. I CFCC stér
barn, vrdnadshavare och hélso- och sjukvérdspersonal i relation till
varandra och sin omgivning (Ford m.fl., 2018a). Bada dessa modeller
FCCC (Foster, 2015) och CFCC (Ford m.fl. 2018a), vars syfte &r att ta
hénsyn till bade barns och familjers réttigheter i varden, innebér att cen-
treringen pd familjen kvarstar menar Coyne m.fl., 2018). For att bedriva
barncentrerad vird méste man franga det skeva maktforhallande till bar-
net som uppstar nir fokus dr samarbete mellan familj och hélso- och
sjukvardspersonal och ersétta det med fokus pa barnet (Coyne m.fl.,
2016; Majamanda m.fl., 2015).

Begreppet barncentrerad vard, dér barn har en mer central position i
hélso- och sjukvérden, har véxt fram under 2000-talet och dr dnnu inte
klart definierat (Ford m.fl., 2018b). Detta medfor en otydlighet kring be-
greppet, dér en bidragande orsak kan vara att begreppen familjecentrerad
vard, personcentrerad vard och barncentrerad vard har fler likheter 4n
skillnader (Coyne m.fl., 2018). Otydligheten har problematiserats av
flera forskare som att det behdvs omfattande kvantitativa och kvalitativa
vetenskapliga studier for klargora vad barncentrerad vard innebdr och
hur arbete utifrdn begreppet ska bedrivas (Ford m.fl., 2018b). Likasa be-
tonas svérigheterna med att bedriva vérd utifran ett begrepp som saknar
definition (Coyne m.fl., 2016). Ett fortydligande av begreppet
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barncentrerad vard ir betydelsefullt, eftersom det kan leda till ett evi-
densbaserat tillvigagéngsitt 1 hdlso- och sjukvarden, dir det blir tydli-
gare hur balansen mellan barnet och familjen ska vara med fokus péa bar-
nets engagemang i vard och beslutsfattande (Ford m.fl., 2018b). Barnets
position i dess vard har stor betydelse for hur varden utfors och det &r
vasentligt att hidlso- och sjukvardspersonal har kunskap om konsekven-
serna och om hur barns vard paverkas beroende pa var fokus ligger for
varden (Coyne m.fl., 2018; O”"Conner m.fl., 2019).

Detta dr av stor vikt, inte minst i den perioperativa miljon och den kon-
text som dr aktuell 1 denna avhandling, och dr utmanande for ett barn-
centrerat forhallningssitt, vilket innebér svarigheter men dven mojlig-
heter i form av stor forbéttringspotential, framforallt for barn men dven
for fordldrar och hilso- och sjukvardspersonal trots de nuvarande oklar-
heterna kring begreppet.
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Motiv for avhandlingen

Manga barn genomgér perioperativ vard vid ndgot enstaka tillfdlle under
sin uppvéxt, andra mer frekvent och kanske under langa tidsperioder. Ti-
digare forskning visar att perioperativ vard innebér en stérning i barns
vardagliga liv genom avbrott i dagliga rutiner och aktiviteter och forlust
av kontroll (Hildebrand m.f1.,2011; L66f m.fl., 2019; Wennstrom m.fl.,
2008). Barn dr unika individer som forstar saker pd sitt eget sétt, ur sitt
eget perspektiv, baserat pa sina egna erfarenheter (Pramling-Samuelsson
m.fl., 2010). Detta gor att barn urskiljer, upplever och fokuserar pa andra
saker dn vuxna gor. Svérigheter uppstér 1 perioperativ vard nér barn, for-
dldrar och hilso- och sjukvardspersonal har skilda uppfattningar om av-
sikten och mélet med varden och hur den ska utforas, vilket i sin tur pa-
verkar dess genomforande (Martin m.fl., 2011; Power & Franck, 2008).

En utmaning med att involvera barn i1 deras perioperativa véard ar den
snédva tidsplanering och hoga arbetstakt som rader i den perioperativa
vérdkontexten, d& detta forsvérar barns mojlighet till delaktighet genom
att gora det svért att ge den tid och det utrymme som krévs (Kain m.fl.,
2009; Schalkers m.fl., 2016). Barns mojligheter till delaktighet péverkas
dven av den oro och riddsla som béade barn och forildrar upplever i den
perioperativa miljon. Barn och foréldrar kan forberedas infor den peri-
operativa viarden med interventioner, dar de vanligaste dr preoperativa
forberedelser, distraktion och att ha fordldrar nérvarande vid sovning.
Dock kan det vara svart att bedoma nyttan av interventionerna da deras
resultat paverkas av barnets individuella behov, temperament, anknyt-
ning till fordldrar, kultur och socioekonomisk status. Vidare paverkar
den kirurgi som anvénds, liksom hélso- och sjukvardspersonalens in-
stéllning och professionella kunskap (Capurso & Ragni, 2016;
Cuzzocrea m.fl., 2013; Wright m.fl., 2007).

Den perioperativa vardkontexten behover foljaktligen bli mer barncen-
trerad, for att barns behov och preferenser ska beaktas i storre utstrick-
ning. Dirfor finns det behov av forskning som kan 6ka forstaelsen for

vad ett barncentrerat forhallningssétt i perioperativ vard innebér. Det ar
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ocksa viktigt att belysa kunskapen om delaktighet och organisatoriska
forutséttningar utifrdn barns, foréldrars och personals perspektiv. Intent-
ionen med denna avhandling &r att bidra med kunskap som kan omséttas
1 kunskapsbaserade riktlinjer for att frimja ett barncentrerat forhéllnings-
sdtt 1 perioperativ vérd.
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Overgripande och specifika syften

Det 6vergripande syftet med avhandlingen ér att 6ka forstaelsen for vad
ett barncentrerat forhallningssétt innebér inom perioperativ vard, utifran
barns, fordldrars och organisationens perspektiv.

Resultaten fran de fyra delstudierna, vilka har fyra specifika delsyften,
svarar gemensamt pa det dvergripande syftet i denna avhandling.

Delstudiernas syfte var:

I Att beskriva barns erfarenheter av delaktighet i perioperativ
vérd.

II.  Attutforska fordldrars erfarenhet av delaktighet i pediatrisk pe-
rioperativ vérd.

II.  Att utforska processen av ett organisatoriskt forbéttringsarbete
for barn som genomgick sedering for intratekal cytostatikabe-
handling.

IV.  Att beskriva tidsintervall och anvénd Propofoldos vid sedering
for intratekal cytostatikabehandling i tre olika miljder.
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Kunskapsteoretiska utgangspunkter

Paradigm innebir de teoretiska ramar och perspektiv som ligger till
grund for forskningen. De beskriver uppfattningen om vérlden — onto-
logi: synen pé varandet, hur verkligheten uppfattas; och epistemologi:
synen péd kunskapens ursprung och giltighet. Epistemologiska antagan-
den i en vetenskaplig studie har betydelse for metod, analys och hur kun-
skap kan nds samt for bevis av resultaten (Polit & Beck, 2018; Rosen-
berg, 2015; Wahyuni, 2016). Forskningsfragan och metodvalet styrs av
forskarens ontologiska och epistemologiska utgangspunkter. Det dr dér-
for viktigt for en forskare att vara bekant med de egna ontologiska och
epistemologiska utgangspunkterna men ocksa att forsta alternativa kun-
skapsteoretiska utgdngspunkter (Burell & Morgan, 2005). Detta har be-
tydelse eftersom vetenskaplig kunskap fordndras 6ver tid da de aktuella
paradigmen inte kan forklara allt; forr eller senare sker en forédndring
som inte kan forklaras av paradigmet som da maste erséttas av ett nytt
paradigm. Nir nya paradigm skapas dr de inte nédvéndigtvis béttre dn de
gamla, utan de dr annorlunda och grundade pa nagot nytt som forklarar
det aktuella fenomenet pé ett béttre sétt (Rosenberg, 2015).

Tva stora paradigm dominerar omvérdnadsforskning: det positivistiska
paradigmet och det konstruktivistiska paradigmet (Polit & Beck, 2018).
Den filosofiska grunden for pragmatiskt tinkande kan ses ur perspekti-
vet av dessa tva paradigm som pa grund av sina olikheter inte kan fore-
nas i ontologi och kunskapsteori. For en pragmatiker existerar ddremot
ett kontinuum mellan objektiva och subjektiva synpunkter i val och ut-
gangspunkt {for forskningsfrdgan (Wahyuni, 2016).

Valet av det pragmatiska paradigmet i denna avhandling &r grundat i
forskningsfragorna, som handlar om subjektiva upplevelser, erfarenheter
och objektiv métning av tid. Vidare dr kunskap beroende av kontexten
och paverkas av kultur, politik och historia. En pragmatiker tar hdnsyn
till detta och testar sanningen hos fakta med en beddmning av kunskap-
ens nytta och konsekvenser genom att I6pande utvérdera forskningens
pafoljder i samhaéllet (Giacobbi m.fl., 2005). Det blir darfor naturligt att
anvénda sig av ett pragmatiskt kunskapsteoretiskt synsétt i denna
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verksamhetsnéra avhandling om barncentrerat forhallningsitt i periope-
rativ vard.

Avhandlingens kvantitativa del kan hérledas fran positivismen (Rosen-
berg, 2015; Wahyuni, 2012). Synen pé vérlden i det positivistiska para-
digmet dr objektiv, extern och oberoende av sociala aktorer. Epistemolo-
giskt innebdr det att det forutségbara och métbara kontrolleras av ett be-
griansat antal regler, lagar och mekanismer som kan identifieras och for-
klaras. Det viktigaste séttet att f4 kunskap ar att observera och mita
(Rosenberg, 2015; Wahyuni, 2012).

Den kvalitativa delen har sin grund i det konstruktivistiska paradigmet
med en syn pa virlden som utgar frén antagandet att barn dr egna indivi-
der som é&r delaktiga i konstruktionen av sina liv tillsammans med andra
méinniskor och samhillet (Coyne m.fl., 2016; Sommer, 2005). For att ut-
vecklas som barn och fa del av det specifikt médnskliga, som sprék, be-
grepp och kunskaper, krévs ett socialt samspel med andra. I socialt sam-
spel formas dven vara kénslor och upplevelsen av oss sjélva, vér identitet
och jaguppfattning (Faresjo & Akerlind, 2005). Verkligheten konstrue-
ras genom ménniskors olika perspektiv och erfarenheter. Verkligheten ar
darmed subjektiv, kan ha olika perspektiv och ér fordnderlig.
Epistemologiskt innebér det att kunskap kommer ur individuella kénslor
och kognitiva processer som dger rum i mdtet med andra manniskor 1
den fysiska verkligheten (Hacking, 2000; Polit & Beck, 2018). Sociala
relationer &r viktiga for barn, vars kompetens och autonomi i forsta hand
utvecklas genom erfarenheter och socialt samspel med andra, och inte
star 1 omedelbar relation till alder och fysisk tillvdxt (Alderson, 2007).
Kunskapsteoretiskt innebér det att barn 4r en social konstruktion som
forédndras av tid, plats och rum. Barn &r en del av det sociala samspelet
och deras erfarenheter och formaga som kunskapsbirare ska beaktas i
sammanhang som péverkar och berdr dem.
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Metod

Design

En explorativ och deskriptiv design med en kombination av kvalitativa
metoder och kvantitativ metod har anvints for att besvara det overgri-
pande syftet i denna avhandling. Designen av studierna ger olika per-
spektiv pd barncentrerat forhallningssétt i perioperativ vard, dér barn
med varierande grad av paverkan pd hélsan, och i olika aldrar, finns re-
presenterade (Tabell 2).

Tabell 2

Oversikt over design, urval, datainsamling och dataanalys i avhandlingens delarbeten.

Delarbete I Delarbete 11 Delarbete IIT Delarbete IV
Design Deskriptiv Explorativ Explorativ Deduktiv

kvalitativ kvalitativ kvalitativ kvantitativ

design design design design
Urval n=10 n=20 n=12 n=22

Barn Foraldrar Personal Barn
Datainsamling | Intervjuer Intervjuer Intervjuer Register
Dataanalys Kvalitativ Kvalitativ Grundad Deskriptiv

innehélls innehélls teori statistik

analys analys
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Avhandlingens kontext

Data for avhandlingens delarbeten inhdimtades frén en operationsavdel-
ning och en barnavdelning pé ett 1dnssjukhus i sddra Sverige.

Urval och rekrytering till delarbetena gjordes enligt strategiskt urval i
samrad med verksamhetschefer. Barn och fordldrar i det forsta och andra
delarbetet var bosatta och intervjuades pa olika platser i ldnet och delade
med sig av sina erfarenheter av pediatrisk perioperativ vérd. I det tredje
delarbetet intervjuades personal frin ett lanssjukhus. Frén operationspla-
neringsprogrammet som inférdes 2009 och fran journaler inhdmtades
uppgifter om barn bosatta i hela lanet till det fjdrde delarbetet.

Upptagningsomradet for sjukhuset var cirka 300 000 invanare i stader,
mindre samhéllen och pd landsbygd. P4 sjukhuset opererades under
2019, enligt Svenskt perioperativt register (SPOR), 10 spadbarn (0,1 %)
och 1 379 barn (12 %). I detta ingick dven barn som sederades for intra-
tekal cytostatikabehandling eftersom de registrerades i1 operationsplane-
ringsprogrammet. Barnens aldersfordelning var 868 barn i aldern 0 till 9
ar och 720 barn i &ldern 10 till 19 &r. Detta kan jamforas med riksge-
nomsnittet for sjukhus som é&r anslutna till SPOR: 0,6 % spédbarn och
8,8 % barn.

Operationsavdelningen, med tolv operationssalar och ett rum i anslut-
ning for mindre ingrepp, erbjod anestesi och operationsmdojligheter for
samtliga kliniker pd sjukhuset. De barn som genomgick dagkirurgi for-
bereddes av personal i den preoperativa miljon. Barnen véntade i ett van-
ligt vintrum for vuxna eller i ett vantrum utformat for mindre barn och
forskolebarn med leksaker och mobler for barn. De barn som var inlagda
pa sjukhuset transporterades vanligtvis i sin séng till den gemensamma
sanghallen for barn och vuxna, dir de véintade preoperativt. Anestesi-
sjukskdoterskan himtade barnen och deras foréldrar fran den preoperativa
miljon och f6ljde dem in i operationssalen. Operationssalarna var tradit-
ionellt utformade med standardutrustning, som narkosapparat och aktuell
medicinteknisk utrustning. Viggarna var kaklade och det fanns fonster;
vissa salar hade malningar i taket med motiv anpassade for barn. Rum-
met for mindre ingrepp hade ocksa kaklade viggar och fonster men
ingen takmalning. Det fanns en narkosapparat och rummet var belamrat
med medicinskteknisk utrustning och gav ndstan ett intryck av att vara
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ett forrad. Rummet pé barnens avdelning, som anvinds vid sedering for
intratekal cytostatikabehandling, sdg helt annorlunda ut. Det var visserli-
gen ett behandlingsrum men anpassat for barn med dekorationer och tak-
mélning med rymdmotiv. Det fanns ett draperi som dolde det mesta av
den medicintekniska utrustningen. Behandlingsrummet pa barnavdel-
ningen har anvints sedan 2009, d& det alternativa arbetssattet infordes.

Design delarbete I & 11

Delarbete I har en induktiv deskriptiv kvalitativ design och delarbete 11
en induktiv explorativ kvalitativ design. Den kvalitativa designen bely-
ser betydelsen av och essensen — kdrnan — av levd erfarenhet om det fe-
nomen som undersdks och den induktiva ansatsen innebér att det insam-
lade intervjumaterialet analyseras forutsittningslost (Polit & Beck,
2018). I delarbetena anvénds en kvalitativ innehallsanalys, med analys
och tolkning pa varierad abstraktionsnivd (Graneheim m.fl., 2017). On-
tologiska antaganden for innehallsanalysen dr 6ppna och kan variera
med forskarens utgdngspunkt. Metodvalet har sin grund i det konstruk-
tivistiska paradigmet, med utgadngspunkt i antagandet att samhallet &r
skapat av minniskan som 1 sin tur &r en individ, delaktig i konstrukt-
ionen av sitt liv tillsammans med andra och i samhéllet (Hacking, 2000).
En text och vad som &r sant har en trolig betydelse beroende pd vem som
laser den, vilket gor att forskarens perspektiv och erfarenheter har bety-
delse for analysen (Krippendorf, 2013). Kvalitativ innehallsanalys i
delarbetena i denna avhandling fokuserar pa individens erfarenheter i
den aktuella kontexten med tonvikt pa variationer och skillnader i indivi-
dernas subjektiva upplevelser. Analys kan ske pa de olika abstraktionsni-
véerna: manifest och deskriptivt innehdll som i delarbete I, liksom latent
och tolkat innehdll som i delarbete II (Graneheim & Lundman, 2004).
Kunskap som kan uppnas beroende av abstraktionsnivéa ar: distans/nér-
het, abstrakt/konkret och beskrivning/tolkning. Lagre abstraktionsniva
ger beskrivande, konkret och néra kunskap och hogre abstraktionsniva
tolkande, abstrakt kunskap med distans (Graneheim m.fl., 2017).
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Delarbete |

Urval och deltagare

Barnen som deltog i studien rekryterades fran fyra kirurgiska kliniker:
oron-ndsa-hals, ortopedi, 6gon och tand pé ett svenskt lanssjukhus. De
barn som utifran inklusionskriterierna var aktuella for att delta i studien
valdes ut med hjilp av operationsplaneringsprogrammet Provisio. In-
klusionskriterier var ASA klass I-II i klassificeringen av American Soci-
ety of Anaesthesiologists (ASA-klassificering) med erfarenhet av anes-
tesi och dagkirurgi under de senaste tva till atta veckorna och att kunna
ldsa och tala det svenska spraket (fordldrar och barn). ASA-klass I inklu-
derar friska barn och ASA-klass II inkluderar barn med milda syste-
miska sjukdomar utan funktionella begransningar. Totalt uppfyllde 26
barn inkluderingskriterierna under en tvdménadersperiod &r 2013. Av
dessa samtyckte tio barn, fyra pojkar och sex flickor (8—11 ar), till att
delta i studien. Dessa hade olika bakgrundsegenskaper, sdsom antal sys-
kon, operativt ingrepp och anestesimetod. Inklusionskriterierna specifi-
cerade alder fran 8§ ar for att barnen skulle kunna bli intervjuade och
delta utan att ha sina fordldrar nérvarande.

Datainsamling

Tva barn intervjuades individuellt och de andra barnen i fyra par. Barnen
i paren hade alder, kon eller diagnos gemensamt. Vi anvinde samma typ
av deltagande intervju vid alla tillféllen, med olika moment som kan be-
skrivas som en slags workshop med barnen vilken varade 30 till 60 mi-
nuter. Intervjutillfdllena, som spelades in pa ljudfil, inleddes med att en
dagordning ritades och skrevs upp pd en whiteboard eller motsvarande
for att barnen skulle fa en uppfattning om vad som skulle ske. Fragorna
till barnen stélldes av mig, medan medforskaren observerade och forde
anteckningar. Oppningsfrigan var: Kan du beritta hur det gick till nir du
sovdes? Barnen uppmanades att tdnka utifrdn delaktighet som
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forklarades som: Fick du vara med och paverka? Forstod du vad som
hénde, att du hade kontroll och att de lyssnade pé dig? Dérutover anvan-
des en deltagande intervjuteknik som innebér att barnen fick fylla i me-
ningar, rita en teckning och berétta om tre dnskningar. Syftet var att upp-
muntra och underlatta for barnen att berdtta om sina erfarenheter utifrdn
sitt perspektiv (Coyne & Kirwan, 2012; O'Kane, 2000). De fick rita om
sin upplevelse av att vara pd operationsavdelningen och uppmuntrades
sedan att berdtta om teckningarna. De fem meningarna barnen skulle
fylla i handlade om hur de upplevde sjukhuset, hur det kéndes att bli
sovd och opererad, vad de hade fétt fér information av fordldrar och
vérdpersonal, hur de tyckte att de blivit omhéndertagna och deras upple-
velse av den perioperativa vdrden. Slutligen fick barnen mojlighet att
onska sig tre saker baserat pd deras erfarenheter av den perioperativa
vérden. For att kontrollera och sdkerstilla att barnen uppfattats korrekt
nér de delgivit oss sina erfarenheter avslutade vi med en sammanfatt-
ning.

Dataanalys

Det inspelade materialet transkriberades och kompletterades med sam-
manstdllda faltanteckningar. Analysen genomfordes systematiskt med
induktiv kvalitativ innehéllsanalys i tre faser: preparationsfas, organisat-
ionsfas och rapporteringsfas, sdsom beskrivet av Elo och Kyngis (2008).
Forsta och andra forfattaren (delarbete, 1) ldste det transkriberade materi-
alet ett flertal gnger for att sedan ta ut meningsbarande enheter ur texten
som svarade mot fragestdllningen. Meningsenheterna kondenserades,
kodades och sorterades in i olika grupper utifran likheter och olikheter.
Koderna holl sig ndra barnens egna ord och bildade genom abstraktion
underkategorier, vilka i sin tur sorterades in under tre huvudkategorier
som tagits fram genom abstraktion (Elo & Kyngis, 2008). Analysen
granskades 1 diskussioner mellan alla forfattare under analysprocessen.
Det transkriberade materialet ldstes dessutom om, for att sdkerstélla att
de slutliga huvudkategorierna med underkategorier dterspeglade data.
Dataanalysen resulterade i tre huvudkategorier: barns upplevelser av in-
formation, barns upplevelser av interaktion och barns upplevelser av
miljon och forhallandena i operationssalen, med vardera tre underkate-
gorier.
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Delarbete Il

Urval och deltagare

Foréldrar som deltog i studien rekryterades frén fyra kirurgiska kliniker:
oron-ndsa-hals, ortopedi, kirurg och tand pa ett svenskt ldnssjukhus. De
fordldrar som utifrén inklusionskriterierna var aktuella for att delta i stu-
dien valdes ut med hjélp av operationsplaneringsprogrammet Provisio.
Det forsta inklusionskriteriet var att vara fordlder till barn i 4 till 11 &rs
alder. Barnen var bedomda att tillhora ASA klass I-11, i klassificeringen
av American Society of Anaesthesiologists (ASA-klassificering). ASA-
klass I inkluderar friska barn och ASA-klass II inkluderar barn med
milda systemiska sjukdomar utan funktionella begrédnsningar. Foréld-
rarna hade deltagit nér deras barn genomgatt dagkirurgi med generell an-
estesi under de senaste 11 till 28 dagarna och kunde ldsa och tala det
svenska spraket. Muntlig och skriftlig information om studien, samt in-
formation om att deltagandet var frivilligt och att de hade rétt att avbryta
sin medverkan i studien nir de ville utan att behdva ange négot skél,
lamnades till fordldrarna av en sjukskoterska pa uppvakningsavdel-
ningen efter barnets operation innan de skulle dka hem. Foréldrarna ring-
des sedan upp cirka en vecka efter operationen for vidare muntlig in-
formation, for att direfter att tillfragas om deltagande. Datainsamling
fortgick tills 20 foréldrar uppfyllde inkluderingskriterierna och hade gett
sitt skriftliga medgivande till att delta i studien. Fem av forédldrarna var
pappor och femton mammor, i dldern 30 till 51 ar. Nio av fordldrarna
hade tidigare erfarenhet frn pediatrisk perioperativ vard. Hélften av
dem hade gymnasieexamen och hilften universitetsexamen. De var for-
dldrar till nio pojkar och elva flickor som opererades for olika dagkirur-
giska ingrepp.
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Datainsamling

Foréldrarna intervjuades individuellt av mig, pé en plats de sjilva valde,
1 deras hem eller pé ett bibliotek eller pa deras arbetsplats. Intervjuerna
startade med Oppningsfrdgan: Kan du berétta om dina erfarenheter fran
att ditt barn besokte operationsavdelningen? Déarefter anvdndes 6ppna
och direkta fragor for att ge fordldrarna mdjlighet att beskriva sina erfa-
renheter med sina egna ord. Varje intervju avslutades med en samman-
fattning for att sikerstilla att jag som intervjuare hade uppfattat forél-
dern pa ett korrekt stt.

Dataanalys

Intervjuerna transkriberades och analysen fortgick systematiskt med in-
duktiv kvalitativ innehdllsanalys med manifest och latent analys. Tre
analysfaser: preparationsfas, organisationsfas och rapporteringsfas,
sasom beskrivet av Elo och Kyngis (2008) anvéndes. I preparationsfasen
utvaldes de delar (doméner) fran de utskrivna intervjuerna som var aktu-
ella for analysen. Detta foljdes av analysfasen som innebar att forsta for-
fattaren ldste det utvalda materialet upprepade génger for att fordjupa sig
i datamaterialet och bli bekant med det. I nésta steg valdes meningsbé-
rande enheter ut, dessa kondenserades och mérktes med koder av forsta
och sista forfattaren. Koderna jamfordes och grupperades i kategorier ut-
ifran sina egenskaper. Tillsammans med subkategorier beskriver katego-
rierna det manifesta innehdllet i analysen. Huvudkategorin, det latenta
innehéllet, beskriver den roda trdden genom kategorierna pa en tolkad
niva och beskriver fenomenet: vad det innebar for forédldrar att vara del-
aktiga i denna kontext. I rapporteringsfasen framkom huvudkategorin
och de tre kategorierna med subkategorier. Analysen granskades genom
diskussioner mellan alla forfattare under analysprocessen. Det transkri-
berade materialet ldstes dessutom om, for att sdkerstélla att den slutliga
huvudkategorin med kategorier och subkategorier aterspeglade data.
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Delarbete lll

Design

Delarbete III har en kvalitativ explorativ design med en induktiv ansats,
med fokus pa personalens erfarenheter som de delgivit vid intervjuer. In-
tervjuerna analyserades med grounded theory, fortséttningsvis bendmnt
grundad teori, en metodologiskt kontrollerad interaktiv process for att ut-
veckla teorier om ménniskors beteenden som fokuserar pd processer
(Glaser, 2010). Grundad teori dr en metod vars syfte &r att utveckla en
teori som &dr grundad i den verklighet som studeras. Metoden valdes for
att f en djupare forstaelse for platsens betydelse vid sedering for intra-
tekal cytostatikabehandling av barn med leukemi genom att undersoka
fenomenet med data grundade i verkligheten (Glaser, 1978). Glaser, en
av upphovsménnen till forskningsmetoden, anser att forfarandet ska
borja med sé lite forforstaelse som mojligt for att datainsamling och ana-
lys ska ske med ett s& oppet forhallningssitt som mojligt (Glaser, 2010).
I studien anvénds Charmaz (2014) vidareutveckling av metoden, en in-
riktning av grundad teori som tar sin utgangspunkt i socialkonstruktiv-
ism. Charmaz synsétt valdes eftersom jag d& kunde anvinda mig av min
forforstielse under vissa delar av processen. Charmaz poéngterar forska-
rens roll som medaktor: forskare maste ta plats i den virld de studerar
och léra frin insidan. Det innebér inflytande pa den skapade situationen:
data skapas fran gemensamma erfarenheter och relationer med deltagare
genom interaktion mellan forskare och data och dédrmed sker en tolkning
(Charmaz, 2014).

Urval och deltagare

Urvalet var dndamélsenligt, vilket innebar rekrytering av personal med
erfarenhet fran att delta i proceduren sedering for intratekal cytostatika-
behandling av barn, utford pé olika platser. Personalen ingick i ett
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tvarprofessionellt team bestaende av barnlikare, barnsjukskdterskor, an-
estesildkare och anestesisjukskoterskor.

Informanterna tillfrigades om deltagande och fick muntlig och skriftlig
information om studien, samt information om att deltagandet var frivil-
ligt och att de hade rétt att avbryta sin medverkan nir de ville utan att
behova ange ndgot skél. Studien inkluderade tva barnldkare, tva anestes-
ildkare, tre barnsjukskdterskor och fem anestesisjukskoterskor (n=12),
med 5 till 25 ars erfarenhet av vard av barn med cancer. Barnldkare, an-
estesildkare och sjukskdterskor var specialister, tva av barnsjukskdoters-
korna hade utbildning i barnonkologi och anestesisjukskdterskorna
ingick 1 barngruppen. Barngrupper dr vanligt pa ldnssjukhus i1 Sverige. I
gruppen ingér anestesildkare och anestesisjukskoterskor med sérskild
kompetens och erfarenhet av att ge anestesi till mindre barn for mojlig-
het att tillhandahalla anestesi till mindre barn utanfor universitetssjuk-
hus.

Datainsamling

Datainsamlingen pagick fran oktober 2016 till april 2017. Tolv inter-
vjuer genomfordes av en forskare utan anknytning till de aktuella klini-
kerna. Intervjuerna genomfordes pa en plats som valdes av deltagarna i
nédrheten av deras arbetsplatser och spelades in pa ljudfil. Intervjuerna
genomfordes i form av en konversation och inleddes med en 6ppen in-
gangsfriga: Kan du beritta om proceduren sedering for intratekal cy-
tostatikabehandling av barn? Darefter stélldes foljdfrdgor och uppfol-
jande fragor som, Kan du beskriva en situation? Kan du utveckla det?
Under datainsamlingen med parallell analys utvecklades mer specifika
fragor och fordjupade frageomriden fran det insamlade materialet uti-
fran metoden grundad teori (Glaser, 2010). Exempelvis framkom omra-
den som handlade om teamet och patientsdkerhet. Memos om uppfattade
nyanser och det outsagda skrevs direkt efter intervjun av forskaren som
intervjuade. Om informanterna fortsatte prata och delge relevant inform-
ation efter intervjuns slut, skrevs filtanteckningar om det informella
samtalet i anslutning till intervjun.
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Dataanalys

De inspelade intervjuerna transkriberades av mig sjélv genom att jag
lyssnade pd dem och skrev ut sex av dem ordagrant; ytterligare sex inter-
vjuer lyssnade jag pa och skrev filtanteckningar utifran det inspelade
materialet, i enlighet med Glasers metod (2010). Memos skrevs under
hela analysen utifrdn mina tankar om nyanser i det outsagda i materialet
och anvindes tillsammans med memos fran intervjuerna for att féra ana-
lysen framét. Den initiala kodningen inleddes efter den andra intervjun,
med kodning mening fér mening och genom att jimfora hindelser med
hindelser (Charmaz, 2014). Koderna var textnéra “’in vivo” och genom
att anvdnda deltagarnas egna ord fick koderna etiketter som t.ex. “pro-
tecting”.

Intentionen var att under analysen forstd vad det handlade om utifran
deltagarnas egna ord. Vidare stélldes fragor till data/materialet som: Vad
betyder detta? Nir héinder det? Ar det ndgot som foregar situationen/hin-
delsen och innebér det nagon “konsekvens”? (Charmaz, 2014). Dérefter
foljde en mer fokuserad kodning, vilken identifierade monster i form av
betydelsefulla och frekventa koder som var centrala for beskrivningen av
informanternas erfarenheter. Den fokuserade kodningen anvéndes for att
organisera data och kategorisera dem utifran abstraktionsniva. Tentativa
kategorier som securing around the child skapades genom att jimfora de
fokuserade koderna med varandra och genom att gruppera liknande ko-
der. De tentativa kategorierna diskuterades och granskades noggrant for
konceptualisering av strategier och monster for ménskligt beteende i
denna studie (Charmaz, 2014). Dérefter foljde teoretisk kodning med fo-
kus pé kategoriernas egenskaper och péfyllnad av de kategorier som
framkommit. Vidare jamfordes kategorierna och deras relation till
varandra. Metoden dr komparativ, vilket innebér att det under analysen
pagick en konstant jimforelse genom att jimfora data med data, data
med koder, koder med koder, koder med kategorier och kategorier med
kategorier och inkludera memos i alla steg (Charmaz, 2014). Sa fort
kdrnkategorin framkommit vid den tredje intervjun anvéndes den till-
sammans med den stindigt jimforande processen som végledning for te-
oretisk kodning for att se forhallandet mellan kategorierna och den nya
teorin. Analysen fortgick tills alla kategorier verkade fullstdndiga, dvs.
inga nya data framkom som tillférde ndgot till kategorierna eller nagon
annan information for analysen. Detta innebar att en teoretisk méattnad
uppnéddes, vilket uppkom efter 12 intervjuer (Charmaz, 2014). Datain-
samlingen och analysen har genomforts tillsammans med forskare som
har kunskap och erfarenhet av att arbeta med grundad teori; de har

31



tillsammans med andra forskarkollegor deltagit i kontinuerliga samtal
kring kategorisering och resultat. Teorin och kategorierna har utvecklats
fran de monster som framkom fran forskarnas teoretiska konstruktioner
och deltagarnas subjektiva upplevelser.
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Delarbete IV

Design

Studien har en kvantitativ design i form av en retrospektiv fallstudie
(Gerring, 2004). Studien genomfordes som en fallstudie dir data fran
upprepade behandlingstillfillen med intratekal cytostatikabehandling re-
gistrerades i1 form av tid i operationsplaneringsprogrammet, medan ldke-
medelsdos i anestesijournaler inhdmtades pa ett enskilt sjukhus. Behand-
lingarna genomfordes pé tre olika platser: barnavdelningen, operations-
avdelningen och ett rum for mindre kirurgi. Ansatsen dr deduktiv med
hypotestestning. Metoden valdes for att kunna undersoka betydelsen och
effektiviteten av ett utvecklingsarbete initierat for att minska péfrest-
ningen for barn i samband med cancerbehandling (Gerring, 2004; Grove
m.fl., 2013).

Urval och deltagare

Inklusionskriteriet var barn i 1 till 12 ars &lder som behandlades med se-
dering for intratekal cytostatikabehandling. Under perioden 2011-2018
skedde detta vid totalt 260 tillféllen. Av dessa exkluderades 96 av f61-
jande anledningar: samtidig benmérgspunktion, generell anestesi eller
kompletterande ldkemedel; samtidig operativ atgérd eller att jag sederat
barnet. Totalt inkluderades 164 tillfdllen, omfattande nio flickor och tret-
ton pojkar (n=22) med ett varierande antal behandlingstillfallen.

Datainsamling

Data har inhdmtats frén operationsplaneringsprogrammet med paramet-
rarna: datum, plats for proceduren och olika tidsintervall i den pre-,
intra- och postoperativa fasen. Uppgift om Propofoldos har inhdmtats
frén anestesijournaler.
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Dataanalys

Analyser utfordes utifrdn antagandet att platsen for proceduren var av
betydelse for utfallsmétten tid och lakemedelsdos (Propofol) vid intra-
tekal cytostatikabehandling.

Statistiska jamforelser av data for proceduren fran de olika platserna
gjordes med icke parametriskt test eftersom data inte var normalforde-
lade. Kruskal-Wallis test och post-hoc analys med Mann-Whitney test
och Bonferronikorrekton med SPSS version 26 anvédndes for analyserna.
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Etiska Overvaganden

Forskaren &r den som har det yttersta ansvaret for att forskningen &r av
god kvalitet och moraliskt acceptabel. Det gor etisk reflektion viktig un-
der forskningsprocessen och har darfor varit en naturlig del av min var-
dag under arbetet med avhandlingen (CODEX, 2019; Alderson & Mor-
row, 2012). Delarbetena i avhandlingen foljer Helsingforsdeklarationen,
déar moraliska antaganden uttrycks som innebér att verka for réttvisa
samt anvidnda metoder som respekterar forskningspersonernas autonomi
och skyddar dem fran psykisk, social och fysisk skada (Israel, 2015;
World Medical Association, 1964). I Sverige reglerar lagen om etikprov-
ning (SFS 2003:560) forskning som avser méinniskor. Etiskt tillstaind
fran etikprévningsndmnden i Lund finns {or delarbete I & II (dnr:
2012/708) och III & IV (dnr: 2016/2). Forskning med barn som infor-
manter innebdr alltid en avvigning mellan betydelsen av att gora det
mojligt for barns roster att bli horda och riskerna for dem 1 att delta i ett
forskningsprojekt. For de barn som delgav forskaren sina erfarenheter av
delaktighet i perioperativ vard i delarbete I innebar det att de fick en
mojlighet att tala om sina erfarenheter och bli lyssnade till, vilket i litte-
raturen beskrivs som ett mervirde for informanter utdver kinslan av att
kunna bidra till forskning (Alderson, 2007).

I all forskning maste de som berdrs tillhandahéllas fullstéindig informat-
ion om forskningsprojektet for att 4 mdjlighet att ta beslut om de vill
delta eller inte. Informanter maste dven forsta vad det innebér for dem
att delta och informationsmetoden méste bedomas vara andamalsenlig
for de som tillfrdgas. Barn som medverkar i forskning betraktas som en
sarskild grupp av forskningspersoner beroende pa att de &r under 18 ar.
Barn som fyllt 15 och inser vad forskningen innebér ska sjédlv informeras
och samtycka till forskningen. I andra fall ska vardnadshavare informe-
ras och samtycka till forskningen. Barnet ska informeras och fi mgjlig-
het att motsitta sig deltagande. For barn som é&r dldre &n 9 &r ska skrift-
ligt informationsmaterial utformas enligt lagen om etikprovning
(2003:560). Skriftlig information gavs till barn och deras fordldrar i sam-
band med besdket pa operationsavdelningen (delarbete I). Den skriftliga
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informationen var utformad i tva versioner, en till fordldrar och en an-
passad till barn. Informationen inneholl en beskrivning av studiens syfte
och genomforande samt information om att deltagandet var frivilligt och
att de hade ritt att avbryta sin medverkan nér de ville utan att behdva
ange ndgot skil. Fordldrarna ringdes sedan upp cirka en vecka efter op-
erationen for vidare muntlig information och for att tillfrdgas om barnens
deltagande. Skriftligt samtycke inhdmtades fran barn och forildrar nir vi
traffades innan vi borjade workshoppen (delarbete I). Rekrytering av for-
dldrar som informanter genomfordes pd samma sétt som for barnen i en-
lighet med World Medical Association (1964) med den skillnaden att
fordldrarna intervjuades individuellt pd en plats vald av dem. Vidare fér
det inte forekomma ett beroendeforhallande mellan forskare och infor-
mant (World Medical Association, 1964).

Urvalsforfarandet i delarbete I och II syftade till att motverka beroende-
forhallande genom att aktuella barn under viss tidsperiod valdes ut uti-
fran inklusionskriterierna frén operationsplaneringsprogrammet. Darmed
hade hélso- och sjukvardspersonal som lamnade informationsmaterialet
till barnen och fordldrarna ingen paverkan pa urvalet. Forskare som
ringde upp och frigade om deltagande hade inte tréffat barn och foréld-
rar i samband med den perioperativa varden. Vid nagot tillfélle dndrades
operationsplaneringen och forskare motte barnet som var planerat att till-
fragas om deltagande i studien. Beslut togs d4 att exkludera barnet som
ddrmed inte tillfragades.

Vi triffade barnen en géng, fordelade pa fyra par och tva barn individu-
ellt. Barnen i paren var av samma kon och med en dldersskillnad pé

1 till 2 ar for att motverka beroendeforhallande (Gibson, 2007).
Workshoppen startade med att vi presenterade oss och smépratade med
barnen. Vi forklarade vad som skulle hinda och ritade och skrev upp en
dagordning. Vi beréttade och skrev upp att de vid workshoppen och in-
tervjun kunde tdnka utifrdn om de varit med och bestamt, om de forstod
vad som hinde, om de hade kontroll och om de blivit lyssnade till. Un-
der intervjun anvindes tre typer av deltagande intervjutekniker: att rita
bilder, att avsluta meningar och att f4 ndmna tre dnskemal. Tekniken tar
viss hédnsyn till barns perspektiv och fungerar som ett objektivt verktyg
for kommunikation mellan barn och forskare genom att en struktur an-
véinds (Coyne & Kirwan, 2012). Beredskap fanns for att workshoppen
kunde gora att barnen blev ledsna eller oroliga eftersom bakgrunden till
deras deltagande var anestesirelaterat. De kunde haft obehagliga
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upplevelser i samband med den perioperativa varden. Om det skulle
uppkomma sédana hiandelser hade jag och min forskarkollega kompetens
som anestesisjukskoterskor att samtala om detta. Tid planerades i anslut-
ning till workshoppen for att mojlighet skulle finnas att prata med barn
och fordldrar tillsammans vilket inte behdvde anvindas. Vi triffade bar-
nen utan att deras fordldrar var nérvarande och hade tillging till forald-

rarnas telefonnummer; de befann sig i narheten men behdvde aldrig till-
kallas.

I delarbete II anvinde jag mig av en intervjuguide, och min erfarenhet
som anestesisjukskoterska kunde anvéndas om foréldrarna hade haft pé-
frestande upplevelser i samband med sina barns perioperativa vérd.

I delarbete 111 tillfrdgas personalen muntligt om deltagande av mig som
forskningsledare och fick i samband med detta skriftlig information om
studiens syfte och uppldgg. De meddelades att om de valde att delta
skulle intervjun genomforas av en forskare utan anknytning till deras kli-
nik for att undvika beroendeforhallande mellan forskare och informant
(World Medical Association, 1964). Vidare informerades om att delta-
gandet i studien var frivilligt och att de ndr som helst kunde avbryta sitt
deltagande. Frén informanterna som deltog har skriftligt samtycke in-
hiamtats. Information gavs dven om att endast forskare i projektet skulle
ha tillgdng till de uppgifter de bidrog med, liksom att det insamlade
materialet avidentifieras av forskningsledaren innan analysen paborjas.
Vidare gavs information om att resultatet skulle publiceras pd gruppnivé
vilket innebir att individuella data inte kan utlédsas. Slutligen har infor-
manterna i delabete I (fordldrarna), II (férdldrar) och III (personal) erbju-
dits mojlighet att ta del av resultatet av forskningen, genom utskick av
artikeln (World Medical Association, 1964).

I delarbete IV ér det material som inhdmtas fran operationsplanerings-
programmet Provisio och sovningsjournaler beddmt vara icke integri-
tetskdnslig information och har dérfor inte krévt informerat samtycke,
EPN dnr: 2016/2. En kodnyckel har anvints for att identifiera hur minga
procedurer varje barn genomgétt. I Provisio och i sévningsjournaler
finns namnen pa hélso- och sjukvérdspersonal som varit med vid proce-
duren noterade pa samma plats som tidsangivelser och ldkemedelsdos.
Det innebir att jag sett vilka som varit ansvariga men detta har inte do-
kumenterats vidare.
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Resultat

Barncentrerat forhillningssétt inom perioperativ vard
— utifrian barns och forildrars perspektiv (Delarbete I,
II).

Utifrén barns och fordldrars perspektiv innebir ett barncentrerat forhall-
ningssitt i perioperativ vard att information, samspelet med personal och
sjukhusmiljon har betydelse for att kunna vara delaktig (Delarbete I, II).

Den perioperativa vardmiljon upplevdes som okénd och skrimmande av
bade forédldrar och barn och de hade en kénsla av att inte ha kontroll ver
situationen, vilket hindrade deras delaktighet (Delarbete I, II).

Centralt for att kunna vara delaktig var information, men det fanns en
stor variation 1 vilken information om den perioperativa varden barn och
foréldrar fétt preoperativt. Allt frdn ingen information alls till att vara
vélinformerad, vilket paverkade deras upplevelse av delaktighet (Delar-
bete I, II). Fordldrar som hade tidigare erfarenheter av barns periopera-
tiva vird berédttade att de trots det ville ha samma information som om
de inte hade den erfarenheten. Nér de véantade i vintrummet och nér de-
ras barn skulle s6vas var de paverkade av situationen och det var darfor
svért att tillgodogora sig information.

Foréldrarna kénde sig som passiva dskadare och upplevde kénslor som
ambivalens och frustration om de inte informerats i forvég infor situat-
ioner som kunde uppsta pa dessa platser (Delarbete II). Om de fatt in-
formation och involverades i kommunikation med hélso- och sjukvérds-
personalen kinde de sig trygga och sikra, vilket i sin tur lugnade dem
och forbéttrade forutsdttningarna for dem att kénna sig delaktiga och
kunna stddja sina barn (Delarbete II).

Béde fordldrar och barn ville ha information 16pande under hela det peri-
operativa forloppet; for fordldrar gav detta en mojlighet att fortsétta
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ansvara fOr sina barn genom att vara delaktig (Delarbete II). Barnen
tyckte att informationen som hélso- och sjukvardspersonalen gav innan
olika moment och héndelser under det pre- och intraoperativa forloppet
skapade trygghet som minskade oro och ridsla och gav dem en upple-
velse av mindre obehag (Delarbete I). Information kring och i samband
med det postoperativa forloppet upplevdes otillfredsstéllande av bade
barn och fordldrar (Delarbete I, IT). Barnen upplevde stora brister i sina
mdjligheter att vara delaktiga 1 det postoperativa forloppet, eftersom de
inte fitt ndgon information om vad som skulle hdnda da eller vad de
kunde forvinta sig: det var ingen som hade forberett dem infor det
(Delarbete I). Fordldrar hade erfarenhet av mycket bristféllig och ibland
felaktig information om tidpunkten d& barnen skulle komma till den
postoperativa avdelningen. De saknade uppdaterad information om for-
drojningar och orsaker till att det tog ldngre tid 4n berdknat nér de vén-
tade pa sina barn. Detta orsakade mycket rddsla och obehag och en upp-
levelse av att inte kunna péverka situationen (Delarbete II).

Samspelet med personalen hade stor betydelse for upplevelsen av delak-
tighet. For barn frimjades delaktighet av att de blev lyssnade till, blev
tillfrigade och kénde sig bekvima med att stilla fragor sa att de kunde
forsta vad som skedde (Delarbete I). For vissa barn var mojlighet till att
vara med och fatta beslut viktigt for att barnen skulle kunna kénna sig
delaktiga. Det kunde handla om smé saker som att hilla masken med
syrgas sjélv, att vara beredd pa nér narkosmedlet ska ges och att fa tilla-
telse att bestimma att nu kan injektionen startas, medan andra barn inte
ville bestimma ndgonting alls (Delarbete I). Delaktighet i form av att 4
ta med sig sitt gosedjur och ha kontroll genom att i basta fall f vara be-
kant med personalen och veta att fordldrarna &r pa plats nér de vaknar
ingav trygghet for barnen (Delarbete I). Forédldrar kdnde sig sarbara i den
perioperativa varden men ville trots det ansvara for och stodja sina barn
sa mycket som mojligt. Fordldrars delaktighet frimjades nér de upplevde
att de blev en resurs for sina barn och for hélso- och sjukvardspersonalen
1 samband med deras barns perioperativa vird (Delarbete II). Hélso- och
sjukvérdspersonalens formaga att involvera forédldrarna hade stor bety-
delse for fordldrarnas upplevelse av delaktighet (Delarbete II). I den
okdnda situationen beskrev fordldrarna en kénsla av att miljon var kon-
trollerad av andra. For att vara delaktiga maste de fa tillgang till miljon
genom att gora sig synliga fysiskt och psykiskt for sitt barn och for
hélso- och sjukvérdspersonalen (Delarbete II). Stora svérigheter for for-
dldrars delaktighet uppstod nér barnet somnat och fordldern skulle 1dmna
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operationssalen: upplevelsen var att behdva lyda en order och ingen moj-
lighet alls ha att paverka situationen (Delarbete II).

Barncentrerat forhillningssitt inom perioperativ vard
— utifrin ett organisatoriskt perspektiv (Delarbete I, II,
IIL, IV)

Barncentrerat forhéllningsitt i perioperativ vard ur ett organisatoriskt
perspektiv innebdr att rutiner kan ha betydelse for hur barn och foréldrar
forbereds och informeras samt hur barn vérdas i det perioperativa vard-
forloppet. Vidare innebir ett barncentrerat forhallningssétt att resurser
och rutiner kan paverka om sjukhusmiljder dr barnanpassade, liksom
véntetid och tidsitgang for procedurer. Dessutom handlar det om inver-
kan pa barns relationer till hdlso- och sjukvardspersonal och teamets re-
lationer.

Olika rutiner kan bidra till de stora skillnaderna i den information om
narkos och operation som barn och foréldrar fétt infér operationen
(Delarbete I, IT). Verksamheten har inte tillgodosett barns och foréldrars
behov och 6nskemal om information och forberedelse. Fordldrar sak-
nade stdd i form av ett trovardigt informationsmaterial fran organisat-
ionen preoperativt, samtidigt som de upplevde att det forvintades av
dem att informera barnet om operation och narkos (Delarbete II). Barnen
paverkades av dessa brister: de tyckte att de fatt for lite information fran
sina fordldrar och att den information de fatt framst handlat om forbere-
delser infr operationen, sdsom fasta och somn (Delarbete I). Informat-
ion och forberedelse anpassad till barn och fordldrar kréver flexibilitet.
Foréldrarna vill vara delaktiga i sina barns perioperativa vdrd men de har
olika forutsittningar for att involveras och individuell férméga att an-
véinda sig av den kunskap de har om sitt barn for att stodja barnet (Delar-
bete II). Informationsbehovet bland barnen varierade och vissa barn ville
inte ha s& mycket information utan bara fi operationen “6verstokad” me-
dan andra efterfrigade mer detaljerad information om operationen och
narkosen (Delarbete I).

Resurser kan ha betydelse for hur sjukhusmiljéer &r utformade och fore-
komst av véntetid. Om den perioperativa miljon inte var anpassad for
barn upplevde barnen den som skraimmande. Vintetid pre- och postope-
rativt bidrog till en kinsla av att inte ha kontroll, rddsla, oro och att vara
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overgiven. Om det fanns distraktionsmdjligheter som passade barnen
kunde det hjélpa dem att hantera det obehag som orsakades av vintan
(Delarbete I).

Rutiner om forberedelser kunde ha betydelse for upplevelsen av den
postoperativa virden. Det framkom att barnen inte var forberedda infor
den postoperativa varden, det var for dem en helt okdnd del av det peri-
operativa forloppet. Detta begransade deras delaktighet och mojlighet till
kontroll och de efterfrdgade information av operatéren om hur operat-
ionen hade gatt (Delarbete I). En orsak till frustration var att det forekom
véntetid postoperativt innan barnen fick dka hem som barnen inte var
forberedda pé, ofta var distraktionsmdjligheterna dessutom dd mycket
begrinsade (Delarbete I). Att inte vara beredd pa den postoperativa var-
den upplevdes ibland av barnen som virre dn sjdlva operationen.
Skiftande rutiner kan vara orsaken till att det var stor variation i hur for-
dldrarna informerades av operatoren efter deras barns operation: fran att
f4 information flyktigt i en korridor nir man mottes till att {2 sitta ner i
lugn och ro med mojlighet att stilla fragor. Det forekom &dven att det inte
gavs nagon information alls till fordldrar efter deras barns operation
(Delarbete II).

Andrade rutiner och omfordelning av resurser gjorde det méjligt att
flytta proceduren sedering for behandling med intratekal cytostatika fran
operationsavdelningen till barnavdelningen (Delarbete 11, IV). Den al-
ternativa platsen for proceduren hade betydelse for relationen mellan
barn och hélso- och sjukvérdspersonal, i frdga om tid och miljo.

Hilso- och sjukvardspersonalens intryck var att hela situationen kring
proceduren kunde avdramatiseras genom att paverkan av den fraimmande
sjukhusmiljon minskades. Nér proceduren genomfordes pa barnavdel-
ningen var barn och foréldrar familjdra med personalen. Vidare var vérd-
miljon anpassad for barn. Behandlingsrummet dér proceduren genomfor-
des var nérbeldget och utformat for att forsdka dolja medicinsk utrust-
ning och utsmyckat med takmélning och leksaker. I samband med proce-
duren kunde foréldrar och barn behalla sina vanliga klader och hélso-
och sjukvardspersonalen pd barnavdelningen hade sina vanliga kldder
(Delarbete III). Anestesipersonalen hade grona kldder men behdvde inte
ha operationsmossa vilket bidrog till att de inte sdg s& konstiga ut.
Tidséatgidng och exponeringen for barnet i frimmande sjukhusmiljoer
minskade till f61jd av att transport kunde undvikas (Delarbete 111, IV).
Hilso- och sjukvérdspersonalens upplevelse var att barnet skyddades
fran det onddiga lidande som det innebar att bli transporterad i sin sdng
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med alla intryck fran sjukhuset pd végen till operationsavdelningen, dka
hiss, mdta frimmande manniskor och véntetid. De upplevde att barnen
blev rddda och stressade nir operationsavdelningen ringde och medde-
lade att de skulle komma dit; sdrskilt i borjan av barnens behandling
uppfattades det som svart for dem. Upplevelsen var att barnen var vil-
digt utsatta i samband med transporten, och det var betydelsefullt att
transport kunde undvikas (Delarbete III).

Den fordndrade rutinen innebar att nir proceduren kunde genomforas pa
barnavdelningen minskade tiden for proceduren som helhet. Det blev en
minskning av tidsdtgangen pa grund av att den preoperativa tid som ut-
gors av transporttid och véntetid for barnet infor procedurens start mini-
meras (Delarbete V). Det innebar att inkrdktandet pa barnens vardag
kunde minskas vilket medforde béttre anpassning till barns behov. Fram-
forallt respekterades barnens autonomi och tid, den avtalade tiden holls,
barnen hade mdjlighet att fortsdtta med vad de holl pa med i en sjukhus-
miljo de var bekanta med fram till procedurens start och véntetid kunde
déarfor undvikas (Delarbete IV). Nér proceduren pabdrjades pa barnav-
delningen fortgick den utan avbrott, vilket innebar att 4ven véntetiden
for barnet pa barnavdelningen i det intraoperativa forloppet minskade
(Delarbete 1V).

Sjukhusmiljon &r betydelsefull och nérheten till behandlingsrummet
framjade barnens autonomi genom att de kunde ga sjilva in i rummet om
de ville, och mgjligheten for fordldrarna att vara néra sitt barn dkade.
Relationer paverkades eftersom det, nédr proceduren utfordes pa barnav-
delningen, var lattare for hilso-och sjukvardspersonalen att ibland ta ett
steg tillbaka for att stora barnet sa lite som mdjligt (Delarbete I1I).

Niér proceduren utfordes pé barnavdelningen paverkade den fordandrade
rutinen varden pa flera sitt, hélso- och sjukvardspersonalen beskrev en
fordndrad upplevelse av proceduren som att i arbeta ostort som i en
bubbla med firre personer involverade, utan att bli avbruten. De kunde
koncentrera sig béttre och upplevde ett dkat fokus (Delarbete III).

Niér transporten till operationsavdelningen kunde undvikas och férre per-
soner involverades medforde detta att patientsédkerheten frimjades ge-
nom forbattrad kontinuitet i varden. Barnen, som ofta ar infektionskans-
liga, kunde vara kvar i sin vardmiljo pd barnavdelningen vilket medforde
att behovet av dverrapporteringar minskade och dessutom upplevdes
tidsatgadngen for proceduren som kortare pd barnavdelningen (Delarbete
III).
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Min forforstaelse

I kvalitativ forskning dr forskaren mer eller mindre involverad i datain-
samling och ddrefter som medskapare i dataanalysen med en tolknings-
process som leder fram till ett resultat. I kvantitativ forskning har forska-
ren en mer objektiv och oberoende roll i forhéllande till det eller de som
studeras. Béda forskningsansatserna kréver dock att forskaren tar hdnsyn
till och reflekterar Gver sin forforstaelse (Polit & Beck, 2018).

For mig har detta inneburit att vara medveten om min bakgrund, med
over 25 érs erfarenhet av arbete som anestesisjukskdterska med kunskap
och erfarenheter fran kontexten for denna avhandling. Reflexivitet med
kritisk sjdlvreflektion om min egen forforstielse, preferenser och upp-
fattningar har tillsammans med en transparent beskrivning av kontext
och forutsittningar varit ett sitt att hantera min forforstielse (Polit &
Beck, 2018).

Inspirationen for mina studier kommer fran borjan fran mina méten med
barn och deras forédldrar i mitt arbete som anestesisjukskoterska. Nar
mitt intresse vicktes for forskarutbildning utvecklades och utformades
studiedesignen i samrédd med forskare i en tvérprofessionell forskar-
grupp. Under forskningsprocessen har denna forskargrupp hjilpt mig ge-
nom diskussioner med intentionen att minimera paverkan av min forfor-
staelse under datainsamling och dataanalys och stddja ett reflekterat tan-
kesitt (Guba & Lincoln 1994).
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Metoddiskussion

I samband med delstudierna har det varit nddvindigt att ta hénsyn till att
min forskning har bedrivits i en verksamhet dar jag arbetat ménga &r.
Det har inneburit fordelar, sdsom tillgang till operationsplaneringspro-
grammet och att vara kénd pé kliniken nir jag bett kollegor informera
och ldmna ut skriftlig information om delstudierna. Det har dock varit
nddvéndigt att minimera beroendeforhdllanden till informanterna i
delstudierna: barn, foréldrar och hélso- och sjukvardspersonal. Dérfor
har jag inte medverkat vid sdvning eller sedering av barnen som &r in-
volverade 1 mina delarbeten eller varit involverad vid tillfdllen d& barn
till fordldrar som jag senare intervjuat vardats. Vidare har min medver-
kan 1 den tidigare beskrivna barngruppen varit vilande under min fors-
karutbildning. Detta har bidragit till att minska beroendeforhallandet till
hélso- och sjukvérdspersonalen som intervjuats i delarbete III. For att
undvika beroendeforhallande i samband med intervjuerna har dessa ge-
nomforts av en forskare som inte var kind pa klinikerna.

Vad som ir sant beror pa definitionen och méste ses 1 forhallande till den
pragmatiska utgdngspunkten for denna avhandling. Bide subjektiva upp-
levelser och objektiv mitning av tid och Propofoldos har anvénts for att
undersdka hur ett barncentrerat forhéllningssatt kan forstas och frimjas
(Giacobbi m.fl., 2005). I forskning bedoms tillforlitligheten med hjélp av
olika kvalitetskriterier, beroende pa om det ror sig om kvantitativ eller
kvalitativ metod, samt beroende pé studiens design och analysmetod
(Polit & Beck, 2018).

Hog vetenskaplig kvalitet kraver att forskaren under hela forskningspro-
cessen har kvalitetskriterierna i dtanke. Det kan exempelvis handla om
forskarens agerande i samband med datainsamling och intervjuer.

I kvantitativ forskning &r en utmanande frdga om resultatet &r tillforlit-
ligt: representerar det en sanning i den verkliga virlden? Detta dr visent-
ligt eftersom det ar grundldggande for tolkningen av resultatet och vidare
avgorande for slutsatsen i studien (Polit & Beck, 2018).
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De kvalitetskriterier som anvints for beddmning av trovérdigheten i av-
handlingens delstudier dr som foljer. For kvalitativ innehéllsanalys: gil-
tighet, tillforlitlighet, verifiering och dverforbarhet (Guba & Lincoln
1994). For deskriptiv statistik: validitet, reliabilitet, objektivitet och ge-
neraliserbarhet (Polit & Beck, 2018). For grundad teori: tillforlitlighet,
originalitet, resonans och anvéndbarhet (Charmaz, 2014).

Delarbete I & 11

Rekrytering av barn som informanter kan paverkas av beslut av etikkom-
mittéer men ocksé av gatekeepers eller grindvakter, sasom hélso- och
sjukvardspersonal, fordldrar och andra i barnets nirhet. Grindvakters
agerande kan medfora att forsiktighet och beskydd av barn blir s omfat-
tande att man skapar stereotyper av barnet som en sarbar individ i behov
av skydd och att detta doljer det enskilda barnets kompetens och forsta-
else (Campbell, 2008). Detta kan innebdra att barn inte far mojlighet att
delta i forskning (Coyne, 2010). Hinder for barns deltagande i forskning
fick jag erfarenhet av nir jag tillfrdgade fordldrar om deras barns delta-
gande i delarbete 1. Forédldrar uppgav ofta att barnen inte kunde delta for
att det var praktiskt svart att 16sa for fordldrarna i vardagen med arbete,
idrottstraning, musikskola och liknande aktiviteter. Min uppfattning ar
att barnen inte gavs mojlighet att sjdlva bestimma 6ver och ta ett beslut
om sitt deltagande.

Svérigheter ndr barn dr informanter kan d&ven uppkomma om vuxna i
barnets ndrhet uttrycker att de tycker att barnet ska delta i forskning: da
kanske barn samtycker till att medverka fast de inte vill och dnskar
(Coyne, 2010). Detta kan bottna i den vuxnes uppfattning om vad som ar
bra for barnet. Jag har i samband med datainsamlingen till delarbete I
haft samtal med forédldrar vars uppfattning varit att det vore bra for deras
barn att bli intervjuade om vad som paverkar deras delaktighet i periope-
rativ vard, eftersom barnens och fordldrarnas upplevelse och erfarenhet
inte varit positiv. Barnen har inte alltid haft samma uppfattning och nér
de tillfragats av sina foréldrar har fordldrarna respekterat sina barns be-
slut om de tackat ne;j.
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Rekryteringen av informanter till delarbete I och II syftade till att {3 ta
del av erfarenheter av olika kirurgiska ingrepp och perioperativ vérd frén
barn och forédldrar i olika aldrar och kon.

Giltighet i datainsamlingen styrktes av min kunskap om anestesi till barn
vid utarbetandet av &ndamélsenliga fragor liksom min férméga att stélla
foljdfragor nér informanterna hade svart att uttrycka sig.

Vidare har barnens formaga att komma ihdg och sérskilja sina erfaren-
heter frdn den perioperativa varden betydelse for recall bias vilket kan
paverka datainsamlingen (Graneheim & Lundman, 2004). En fordel i
sammanhanget dr att barnen inte fatt sedativ premedicinering, ndgot som
sannolikt hade haft inverkan pa deras forutsittningar att delge sina erfa-
renheter. Vidare triffade vi barnen tva till atta veckor efter operationen.
Atta veckor kan tyckas en l4ng tid att minnas for barn, men att bli opere-
rad och genomgé perioperativ vard beskrivs dock som en hidndelse som
kan ge starka avtryck hos barn (L66f m.fl., 2019). Dérfor har mitt anta-
gande varit att trots tidsspannet har barnen haft forutsattningar att delge
mig sina erfarenheter.

Variationen i tidsspannet frdn operationen till dess vi triffade barnen for-
klaras av svarigheter att planera in tillfdllen relaterat till foréldrars ar-
bete, skola och fritidsaktiviteter i barnens vardag. Initialt planerades in-
tervjuer i fokusgrupper vilket inte gick att genomfora, da det visade sig
vara svart att fa tillfdllen dé flera barn hade mdjlighet att delta. Detta &r
anledningen till att ndgra barn deltog i par och att tvd fick delta individu-
ellt.

Det var viktigt att ge barnen mojlighet att komma till tals sjdlva eftersom
det var vdsentligt att fa ta del av deras perspektiv for att fa insikt i hur ett
barncentrerat forhéllningsétt kan forstis (Aldersson, 2007; Nilsson m.fl.,
2015). En pilotstudie genomfordes for att validera intervjuteknik, inter-
vjuguide och intervjumoment for barn. Vidare genomf6rde vi intervju-
erna utan att barnens fordldrar var ndrvarande for att frdmja barnens moj-
ligheter att delge oss sina erfarenheter utifran sitt eget perspektiv (Pram-
ling-Samuelsson m.fl., 2010). Den workshop som anvéndes vid datain-
samlingen kan liknas vid en form av triangulering med en
deltagarbaserad intervjuteknik: fylla i meningar, rita teckning och tre
onskningar (Coyne & Kirwan, 2012; O’Kane, 2000). Detta kombinera-
des med att andraforfattaren observerade, forde faltanteckningar och
sammanfattade for att bekrafta med barnen att vi uppfattat ritt i slutet av
varje workshop.
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I delarbete II kan giltigheten ha paverkats av genusfordelningen: femton
mammor och fem pappor. Det hade varit 6nskvért med en jamnare for-
delning. Intervjuerna har spelats in pa ljudfil och skrivits ut ordagrant,
vidare har analysen varit systematisk for att kunna beskriva det mani-
festa innehéllet (vad texten sdger) och tolka det latenta innehallet (vad
texten talar om) (Elo & Kyngis, 2008). I presentationen av resultaten har
citat anvénts for att stirka giltigheten (Graneheim & Lundman, 2004).
Utmanande i kvalitativ innehéllsanalys dr att skilja mellan kategorier och
teman liksom att avsluta abstraktion och tolkning i tid for att undvika en
abstraktion som dr sd hog att den tar bort deltagarnas erfarenheter och
gOr att resultatet kan passa var som helst (Graneheim m.fl., 2017). Kate-
gorier dr huvudsakligen pa en beskrivande nivad men de kan ha olika ab-
straktionsnivé (Graneheim & Lundman, 2004). I delarbete I innehaller
resultatet tre huvudkategorier som beskriver barns erfarenheter av in-
formation, interaktion och miljo och omsténdigheter i perioperativ vérd.
De skulle kunna ha benédmnts kategorier och det som &r underkategorier
skulle ha kunnat vara subkategorier till dem. Det hade Gverensstimt
bittre med analysen i delarbete 11, dir kategorierna har subkategorier.
Huvudkategorin i delarbete II beskriver det latenta innehéllet som har en
hogre abstraktionsniva men fortfarande ar begripligt 1 sig sjalv. Having
strength to participate despite an increased vulnerability bendmns som
kategori, men skulle kunna ha bendmnts som ett beskrivande tema (Gra-
neheim & Lundman, 2004).

Informanterna till delarbete I och II &r rekryterade frdn samma sjukhus,
vilket kan pdverka studiernas giltighet i relation till variation i urval av
informanter. Fordelaktigt dr dérfor att barnen &r opererade for olika in-
grepp vid olika tillféllen pa olika kliniker. Intervjuerna med barn och
fordldrar dr gjorda hemma (fordldrar) och pa platser som skolor och
bibliotek (barn) i nérheten av dér de bor, utspritt i hela upptagningsomra-
det for sjukhuset.

Betydelsefullt dr dven att dataméttnad uppnatts. Dataméttnad kan, bero-
ende av analysmetod och teoretisk ansats, definieras pé olika sétt, tjana
olika syften och uppnas under olika faser av forskningsprocessen (Saun-
ders m.fl., 2018). I delarbete I och II har jag anvédnt mig av modellen
data saturation. I denna modell gors bedomningen att data saturation
uppnas tidigt 1 forskningsprocessen separat fran den kommande ana-
lysen. Nér informationen fradn informanterna upprepas och inte tillfor né-
gon ny information anses data saturation uppnadd (Saunders m.fl.,
2018). Antalet informanter i delarbete I ar tio barn och jag upplevde en
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data saturation i barnens beréttelser om vad som paverkat deras mojlig-
heter till delaktighet i den perioperativa virden efter tio intervjuer. I ef-
terhand kan en reflektion vara att innehéllet i barnens beréttelser kanske
kunde ha utvecklats och blivit mer nyanserat. En mer deltagande forsk-
ningsdesign med bittre hinsyn till barns perspektiv och preferenser hade
gett barn mdjlighet att fa inflytande under forskningsprocessen liksom
att forstd sitt deltagande och betydelsen av det (Nygren m.fl., 2017).
Samtidigt 4r det barn i 8 till 11 &rs alder som &r informanter och tidigare
studier i liknande sammanhang visar att barns formaga att uttrycka sig
specifikt och méngfacetterat som forvéntat 6kar med barnens alder (LO6f
m.fl., 2019; Myant och Williams, 2005). Fordldrarna som intervjuades i
delarbete II hade den vuxnes forutséttningar att delge oss sina erfaren-
heter med storre variation och komplexitet vilket dr forklaringen till att
datainsamlingen innefattar tjugo intervjuer.

Tillforlitligheten i1 en studie &r ett kriterium fOr stabiliteten i data Gver tid
under olika betingelser och kan jaimforas med kriteriet reliabilitet i kvan-
titativ forskning (Polit & Beck, 2018). I delarbete I och II kan tillforlit-
ligheten styrkas med att samma person genomforde alla intervjuer och
att monstret var detsamma for intervjuer och workshoppar i form av
struktur och intervjuguider. Tillforlitligheten stirks dven av att datain-
samlingen gjordes under en begrinsad tid eftersom langvarig datain-
samling kan medfora att det &r svart for forskaren att vara konsekvent.
En datainsamling med intervjuer &r en process som utvecklas dver tid
och nya infallsvinklar pa fenomenet kan uppst. Det kan péverka forska-
rens fokus vid kommande intervjuer och beddmning om vad som é&r
skillnader och likheter 1 innehdll (Graneheim & Lundman, 2004). Dialo-
gen och diskussionen i en forskargrupp med deltagande frén forskare
med erfarenhet fran andra omvardnadskontexter och medicinsk veten-
skap, fortsattningsvis bendmnd forskargruppen, har hjélpt mig att vara
konsekvent i min datainsamling och analys.

Kvalitetskriteriet verifiering innebér en balansakt for forskaren: att inte
se sina data ur sitt eget perspektiv utan lata texten tala och inte tillfora
ndgot som inte finns dar. Resultatet ska tolkas och abstraheras for att
finna det underliggande, den roda traden, i materialet men ocksa vara
néra deltagarnas levda upplevelse (Graneheim & Lundman, 2004). Ana-
lysen av delarbete I har utforts av mig och andraforfattaren och i delar-
bete II av mig och en annan forskare i forskargruppen, oberoende av
varandra och med upprepade diskussioner med de andra i
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forskargruppen. Dessa diskussioner har hjdlpt mig att reflektera och
medvetandegdra min forforstaelse om fenomenet i samband med datain-
samling och analys i delarbete I och II och med hjdlp av dessa diskuss-
ioner kom vi fram till konsensus (Elo m.fl., 2014; Sandelowski & Bar-
roso, 2007).

Overforbarhet handlar om i vilken utstriickning resultaten kan éverforas
till andra grupper och sammanhang, vilket ar upp till ldsaren att bedoma.
Det gor det viktigt att visa pa ett kritiskt omddme under analys och ab-
straktionsprocessen (Polit & Beck, 2018). Ambitionen har varit att pre-
sentation av kontext, urval av deltagare, datainsamling och analyspro-
cess 1 delarbete I och II tillsammans med en fyllig presentation av resul-
taten belysta med citat 4skadliggdr min noggrannhet. Férhoppningen ér
att detta ska underlitta for 14saren att gora alternativa tolkningar och ge
mdjlighet att gora en virdering av om resultaten kan overforas till en an-
nan kontext (Elo m.fl., 2014; Polit & Beck, 2018). Studierna ar utférda
pa ett individuellt sjukhus men bidrar trots detta med viktig kunskap om
barns och fordldrars delaktighet i perioperativ vard. Detta dr betydelse-
fullt eftersom forskning pad omradet saknas och det dr sannolikt att resul-
taten kan overforas till barn som vardas i1 andra hogteknologiska sjuk-
husmiljoer.

Delarbete 111

I en socialkonstruktivistisk grundad teori konstrueras den verklighet dér
fenomenet existerar genom att forskaren anvénder sig av sin forforsta-
else och informanternas upplevelser. Den teori som skapas &r resultatet
av en teoretisering av informanternas tolkning i kombination med fors-
karens tolkning (Charmaz, 2014). I analysen har min forforstaelse varit
en tillgdng eftersom jag dr van att arbeta i det tvirprofessionella team
som delger sina erfarenheter. Min forforstaelse kunde vara en nackdel i
datainsamlingen: eftersom jag var bekant med intervjupersonerna kunde
objektiviteten och deltagarnas mojlighet att prata fritt paverkas. For att
hantera det har en annan forskare utan anknytning till de aktuella klini-
kerna men med erfarenhet av metoden genomfort samtliga intervjuer och
varit delaktig 1 analysen. Vidare har jag hanterat min forforstéelse ge-
nom att jag skrev ner vilka resultat jag férvéintade mig innan studiens
start. Min nedskrivna dokumentation dverensstimde till viss del med re-
sultatet men dven ny kunskap och forstaelse framkom.
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Ett reflekterande perspektiv i datainsamlingen och analysprocessen har
varit mojligt genom att forskare med erfarenhet frdn andra omvardnads-
kontexter och medicinsk vetenskap varit delaktiga och hjdlpt mig att
gbra mig medveten om min forforstaelse och dess betydelse.

For att visa pa tillforlitlighet har jag klargjort att tillrickliga data finns
for mina péstdenden (Charmaz, 2014). Det har jag synliggjort genom att
vara transparent i metodbeskrivningen i avsikt att visa att jag noggrant
foljt metodens alla steg under den konstant jamforande processen i data-
analys och hur det som framkommer i analys driver den fortsatta datain-
samlingen framat for att slutligen, ndr méttnad uppstar och tillracklig da-
taméngd uppnatts, kunna avsluta datainsamlingen. For att visa pa sam-
band mellan insamlade data, min analys och mina argument har analysen
varit datanéra och citat anvénts. Under analysen har frdgan om ”vad som
pagar” stillts till materialet och vidareutvecklat frdgor och urval av del-
tagare efterhand som studien fortgatt. Dataanalys grundad i data &r ge-
nomford enskilt och darefter jaimforande tillsammans med forskare med
erfarenhet av metoden. Delarbetets originalitet baseras pa det tvérpro-
fessionella teamets perspektiv pa fenomenet. Resultatet visar pa en ny
och utvecklad kunskap om kontextens betydelse for sedering av barn for
intratekal cytostatikabehandling.

Resonans stirks genom att fragestéllningen om betydelsen av miljon 1
samband med sedering av barn for intratekal cytostatikabehandling &r
grundad 1 ett existerande sétt att arbeta, initierat av personal fran det
tvérprofessionella team som intervjuats. Det gor fragestillningen rele-
vant for informanterna och gor det mojligt for dem att uttala sig om sina
subjektiva upplevelser. Resultatet som framkom prévades i de nidstkom-
mande intervjuerna och kunde anvindas for att utveckla frdgorna och
tillsammans med det teoretiska urvalet leda fram till kategorier som be-
lyser variationer av fenomenet och informanternas upplevelser
(Charmaz, 2014). Resonans stérktes dven genom att den framvixande te-
orin creating a shielding place presenterades for nigra av deltagarna
som bekréftade resultatet genom igenkdnning.

Kriteriet anvéndbarhet kan ses genom att studien har beforskat ett befint-
ligt utvecklingsarbete av ett kliniskt arbetssatt. Utvecklingsarbete pagér
kontinuerligt i klinisk verksamhet. Det dr dock av storsta vikt att det inte
stannar vid ett utvecklingsarbete utan att &ven forskning genomfors for
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att uppna bésta evidens och for att kunna sprida arbetsséttet i ett storre
sammanhang nationellt och internationellt.

Delarbetet dr genomfort vid ett visst sjukhus i en viss region men lik-
nande procedurer genomfors nationellt och internationellt pa flera sjuk-
hus. Det dr darfor troligt att resultatet kan dverforas till situationer i lik-
nande kontexter ddr barn genomgér péfrestande vérdsituationer.

Delarbete IV

Delarbete IV ér en fallstudie och resultatet kan inte generaliseras till en
storre grupp eftersom beskrivningen géller detta speciella prov som ger
en bild av hur tiden for proceduren fordelas pa de olika platserna (Grove
m.fl., 2013).

Beslutet att anvinda fallstudiemetodiken togs eftersom utvecklingsar-
betet som undersoktes redan existerade pé klinikerna men utan att evi-
dens fanns for detta arbetssitt. Fallstudiemetodiken anvénds ofta som in-
ledning till en forskningsprocess, dir en metod redan anvénds i en verk-
samhet och dér resultaten inte kan betraktas som absoluta och generali-
serbara, utan i behov av bekriftelse fran ytterligare studier for att kunna
né tillforlitlighet (Grove m.fl., 2013). Denna typ av studier kan trots
detta ha en hog extern validitet och dérfor bidra med kunskap i andra
kontexter (Polit & Beck, 2018). Resultatet i delarbete IV kan ha paver-
kats av bias pé flera sitt. Confounders kan relateras till urvalet av studie-
populationen i form av individuella skillnader 1 barnens allméntillstand
och hur homogena barnen &r i alder i de tre grupperna som jimforts. Re-
sultatet kan dven ha péverkats av confounders som rutin for forstagangs-
s6vning och Propofoldos i grupperna.

Avsaknad av bias i en studie dr svért att uppnd men eftersom omfatt-
ningen har betydelse for hur mycket resultatet paverkas dr det vésentligt
att minimera inverkan av bias (Polit & Beck, 2018). Min ambition har
varit att uppticka och kontrollera confounders s langt det varit mojligt
(Grove m.fl., 2013). For att undersoka barnens aldersfordelning i de
olika grupperna har analys med Kruskal-Wallis test genomforts. Fran
operationsanmaélan och anestesijournalen har uppgift om barnets vikt och
total Propofoldos inhdmtats. Darefter har analys med Kruskal-Wallis an-
vénts for att jamfora barnens dos av Propofol mg/kg 1 de olika grup-
perna. Granskningen av data i operationsplaneringsprogrammet visade
att det inte fanns ndgon standardiserad rutin for var proceduren utfordes.
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Analyserna visade att det var inte var nagon signifikant skillnad betréf-
fande barnens alder eller i Propofoldos mg/kg i de olika grupperna och
att standardiserad rutin for var proceduren utfordes saknades. Den avan-
cerade medicinska behandlingens pdverkan pé barnets allméntillstand
kan ha betydelse for reliabiliteten relaterat till tid for omhéndertagande,
det dr en confounder jag inte kunnat kontrollera.

Det dr mojligt att reliabiliteten paverkats av de ytterligheter i total tidsat-
géng for proceduren som finns i datasetet (Polit & Beck, 2018). Dessa
maéste beaktas i samband med tolkningen av resultatet. En forklaring kan
vara att det &r ett uttryck for svarigheten att dokumentera i ett operat-
ionsplaneringsprogram och samtidigt genomfora proceduren vilket gor
att dokumentationen sker i efterhand eller rent av gléms bort. Aven om
proceduren utfors pa barnavdelningen dr forutséttningarna till stor del
liknande de pa operationssalen beskrivna av Goras m.fl. (2019), som i
sin studie visar att arbete i den perioperativa vardmiljon innebér att ar-
beta med flera uppgifter samtidigt och att ofta bli avbruten.
Reliabiliteten ska inte paverkas av att det dr jag som gjort datain-
samlingen. Variabeln &r tid och likemedelsdos och tvd oberoende fors-
kare borde fa samma resultat om de analyserade datasetet med samma
analyser (Polit & Beck, 2018). En fallstudie avgriansar mdjligheten till
validitet. Resultatet visar platsens betydelse for stodjande omvardnad nér
barn genomgér péfrestande behandlingar. Studien &r gjord pa ett visst
sjukhus men eftersom forfarandet utfors pa liknande sétt och med
samma forutsittningar pad manga sjukhus kan resultaten spridas och an-
véndas for forbéttring av barns vard samt vara en grund for fortsatta stu-
dier.
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Resultatdiskussion

Avhandlingen bidrar med kunskap om hur ett barncentrerat forhallnings-
satt kan tillampas 1 klinisk praktik. Resultatet visar att i samband med
dagkirurgi dr forhallandet mellan barn och fordldrar och relationen till
hélso-och sjukvardspersonalen central. Mojligheter att fa gora sin rost
hord, att bli lyssnad till och att {4 fysiska och psykiska behov tillfreds-
stdllda dr av stor betydelse for upplevelsen av delaktighet (Delarbete I,
IT). Vidare ar information under hela det perioperativa vardforloppet vik-
tigt for att delaktighet ska framjas. Svérigheter for barn och fordldrars
delaktighet uppstar i den frimmande och okidnda miljon nér en osdkerhet
om vad som ska hinda leder till att bdde barn och fordldrar upplever att
de inte har kontroll, vilket i sin tur bidrar till oro och radsla (Delarbete I,
IT). Om dessutom vintetid uppstar i det perioperativa vardforloppet upp-
kommer kénslor av att inte vara delaktig, vilket forstarks av brist pd moj-
ligheter att forstro sig (Delarbete I, II).

Delarbete III och IV visar pa betydelsen av platsen for tidsatgang och
upplevelsen av tid och relationer mellan barn, foréldrar och hélso-och
sjukvérdspersonal nir barn sederas for intratekal cytostatikabehandling.
Studierna visar ur ett organisatoriskt perspektiv att rutiner och resurser
paverkar mdjligheterna for ett barncentrerat forhallningssétt i perioerativ
vérd (Delarbete 111, IV). Nér proceduren sedering for intratekal cytostati-
kabehandling utfors pd barnavdelningen 1 stéllet for pa operationsavdel-
ningen minskar véntetid och tidsdtgdng i samband med proceduren
(Delarbete IV). Den forbéttrade kontinuiteten i varden paverkar relat-
ionen mellan barn, fordldrar och hilso-och sjukvardspersonal. Likasa pa-
verkas mojligheten att erbjuda barnen en mer familjér och barnanpassad
sjukhusmiljo genom att utféra proceduren pa barnavdelningen (Delar-
bete III).
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Resultatet fran avhandlingens delarbeten kommer fortséittningsvis att
diskuteras utifrdn perioperativa vardfaser och utifrdn definitionen av an-
estesiologisk omvardnad (Nilsson & Jaensson, 2016). Definitionen av
anestesiologisk omvérdnad oversatt till svenska handlar om att ha kon-
takt med patienten”, att vaka dver patienten” och “att vara steget fore”.
Definitionen har utvecklats av mig och appliceras i avhandlingen som en
utgéngspunkt for hela det tvirprofessionella teamets vard och behand-
ling av barnet for att beskriva barncentrerat forhallningsétt 1 perioperativ
vérd. Det perioperativa vardforloppet startar vid barnets forsta kontakt
med hélso-och sjukvérden och slutar nér barnet inte lingre har kontakt
med hélso-och sjukvarden (Lindwall & von Post, 2008). Det gor att in-
nebdrden av barncentrerat forhallningssétt varierar och har olika bety-
delse i de tre faserna, preoperativ, intraoperativ och postoperativ fas
(ANORN, 2009).

Delarbetena visar hur barncentrerat forhéllningssitt 1 perioperativ vard
kan forstas och skapa trygghet for barnet med syftet att de ska kdnna sig
bekvima med att anfortro sig i det tvarprofessionella perioperativa tea-
mets vard (I, IL, IIL, IV) (Figur 1).

Ett barncentrerat forhallningssitt i perioperativ vard startar med “att vara
steget fore” tidigt 1 forloppet med individanpassad information. Den ak-
tuella dagen ir det viktigt att forberedelser ar klara, att insatser gjorts for
att minska véntetid och att det finns tillgang till aldersanpassade distrakt-
ionsmojligheter. Likasa dr det betydelsefullt att stréva efter kontinuitet.
Under vardforloppet, i den preoperativa vardmiljon och vidare under den
intraoperativa vdrden &r det védsentligt att vara i kontakt med patienten”.
Det barncentrerade forhallningssséttet fortsétter att skapa det lugn och
den trygghet som ér en forutsittning for att frimja barns delaktighet di-
rekt eller indirekt genom stdd till fordldrar. Genom “att vaka dver patien-
ten” ger hilso-och sjukvérdspersonalen stod till barnet som innebér att
de avdramatiserar och minskar exponeringen av barnet f6r varden och
vardmiljon och dédrmed intranget i deras liv. ”Att vara steget fore”, "Att
vara 1 kontakt med patienten” och ”Att vaka dver patienten” har olika
betydelser under forloppet och anvénds i varierande grad simultant.
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, "Att vara i kontakt med patienten" \
Skapa lugn och trygghet, LI, III, IV o
Frimja barns delaktighet, I, IV Intraoperativt
Preoperativt Stad till forildrar, I ‘

Barncentrerat
forhallningssitt

"Att vara steget fore"

Individanpassad information, 1,1

Minska vintetid, LILIILIV "Att vaka Sver patienten”
Aldersanpassade Avdramatisera, LIIL,IV
distraktionsmojligheter, LIILIV Minska exponeringen av barnet, |IILIV
Forberedelser klara, LI, IV Minska intrang i barns liv, |, lll, IV

Kontinuitet i varden, |, Ill, IV

A

Postoperativt

Figur 1.
Barncentrerat forhallningssétt i perioperativ vard (Delarbete I, I1, I11,

V).

Barncentrerat forhallningssitt preoperativt

Grundlédggande for ett barncentrerat forhallningssétt i samband med dag-
kirurgi dr att tidigt i det perioperativa forloppet involvera barnet tillsam-
mans med sina fordldrar i barnets vard utifran deras perspektiv och pre-
ferenser (Delarbete I, II). Individuella forutséttningar och behov hos
barn och fordldrar dr av betydelse och behdver beaktas, vilket gor att in-
formation och forberedelser behdver vara individanpassade bade utifran
barnets och fordldrarnas perspektiv (Delarbete I, II). Hdlso-och sjuk-
vardspersonalen har ett professionellt ansvar att respektera barnet och
lagga fokus pa barnet och barns perspektiv och inte enbart beakta foréld-
rarnas perspektiv pa barnets situation. I delstudie II framkom, vilket
ocksa bekriftas av tidigare forskning (MacLaren m.fl., 2010; Schalkers
m.fl., 2016; Soderbiack m.fl., 2011) att barns perspektiv maste beaktas
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och dr ett ansvar som inte kan ldmnas Gver pa fordldrarna utan de ska i
stillet involveras och pa sa vis ges mojlighet att stodja sitt barn. Foréld-
rar beskrev en upplevelse av utsatthet och ambivalens som f6ljde med
det ansvar det innebar att som fordlder ta beslut om sitt barns operation

som kunde medfora risker och orsaka oro och ridsla hos barnet (Delar-
bete II).

Otillrdcklig och bristande information frén hilso-och sjukvérdspersonal
medforde svérigheter att kunna svara pa sitt barns frdgor infor operat-
ionen och det hindrande foréldrarnas delaktighet och mojligheter att ta
sitt ansvar som fordldrar (Delarbete II). Fordldrarna upplevde att det var
de som hade ansvar att informera och forbereda barnet for virden utan
att de egentligen har kunskaper kring detta eller visste hur de ska skaffa
information eller vilken information som &r 1dmplig och trovérdig for
barnet (Delarbete II). Fordldrar behover dérfor béttre informations-
material som inkluderar hur och nér de ska informera sina barn. Flera
studier visar vikten av att barn fir individanpassad information utifran
sina preferenser och sina mojligheter att processa och ta till sig informat-
ionen for att de ska kunna vara delaktiga i varden och kdnna sig forbe-
redda for operation eller procedur (Copanitasanou & Valkeapid,
2013;Fortier m.fl., 2009; Jaaniste m fl., 2007; L66f m.fl., 2018; Ru-
nesson m.fl., 2007; Smith & Callery, 2005). Utvecklingen av dagkirurgi
tillsammans med snév tidsplanering i operationsplaneringsprogram gor
det dessutom att svart att pd operationsdagen fa utrymme for att infor-
mera om operation och anestesi. Kain m.fl. (2009) visar i sin studie att
hilso-och sjukvardspersonal anvdnder en marginell del av den tid som
tillbringas 1 den preoperativa vardmiljon for att samspela med barn och
foréldrar.

Fa platser i hilso-och sjukvarden dr mer fraimmande och skrammande én
operationsavdelningar (Wennstrém m.fl., 2008). En studie fran Coyne
(2006) visar att barns oro och riadsla uppstod i ett sammanhang av det
fraimmande sjukhuset och miljon pé operationsavdelningen. Separation
fran fordldrar dr en annan orsak till oro som &r beroende av barns ut-
vecklingsniva och hur kénsligt barnet &r (Harris m fl., 2013; Panella,
2016). I delstudie I beskrev barnen att operationsdagen var en pafres-
tande dag. Barnen var oforberedda pé den ofta langa vintetiden som
gjorde dem oroliga och ledsna och bidrog till en kénsla av att inte ha
kontroll. Barnen kdnde sig dérfor inte delaktiga, en kédnsla som forstér-
kes om miljoerna inte var anpassade for barn (Delarbete I).
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Likasé upplevde foréldrar att vintrumsmiljoer och vintetid skapade oro
for dem sjdlva vilket paverkade deras mojligheter till delaktighet. Miljon
upplevdes som frimmande och péverkade dem och forsvarade darfor for
dem 1 att tillgodogora sig information pa operationsdagen (Delarbete II).
Om véntetid inte kan undvikas kan dnda barns behov och dnskemaél be-
aktas genom att det finns tillgéng till bra &ldersanpassade distraktions-
mdjligheter nér vantetid uppstér (Delarbete ).

Delarbete III och IV studerar ett utvecklingsarbete som initierats av
hélso-och sjukvardspersonal. Ursprunget till utvecklingsarbetet var att
det fanns en kénsla av att miljon och omsténdigheterna pa operationsav-
delningen utgjorde en onddig pafrestning for de barn som sederades for
att behandlas med intratekal cytostatikabehandling. Dérfor utformade det
tvérprofessionella teamet ett nytt arbetssétt som gjorde det mojligt att ut-
fora proceduren pé barnavdelningen i stéllet for pa operationsavdel-
ningen. Resultatet frin delstudie III och IV visar att barnen inte preope-
rativt behdvde utsittas for véantetid och vintrumsmiljoer eftersom trans-
port till operationsavdelningen kunde undvikas (Delarbete 111, IV).
Gynnsamt var dven att nér proceduren utférdes pa barnavdelningen holls
den avtalade tiden fOr att pdborja proceduren (Delarbete I1I). Nir proce-
duren genomfordes péd barnavdelningen kunde det bidra till att barns tid
och autonomi respekterades i storre utstrackning eftersom det innebar att
barnen fick tillfille att kunna leka fram till att det var tid for proceduren
(Delarbete III, IV). Nér barn blir sjuka inkréktar det pé deras vardag och
kréaver deras tid. For barn dr det viktigt att kunna fortsdtta delta i sina
normala sammanhang och aktiviteter med sociala relationer for att kunna
uppleva hilsa och vélbefinnande trots sin sjukdom (Kendall m.fl., 2001).

Dessutom har mdjligheter for att leka starkt samband med barncentrerat
forhéllningssitt eftersom leken dven anvinds av barn som cooping mek-
anism fOr att hantera de okénda och frimmande situationerna de stills
infor pa sjukhus (L66f, m.fl., 2019; Samela, m.fl., 2010a). Nir barn leker
ar de oberoende av vuxna och dger sina beslut helt och hallet. Det inne-
bér att barnet har makt och inflytande 6ver sin lek och kan uttrycka sin
egen vilja. Pa sa vis kan lek bli ett tillfille da sjukdomen inte hindrar och
begrinsar barnen i deras vardag (Shier, 2001; Bjork m.fl., 2006; Gariepy
& Howe, 2003). Hélso-och sjukvérdspersonalens upplevelse var att in-
tranget 1 barnens vardag kunde minskas nér proceduren kunde erbjudas
pa barnavdelningen (Delstudie III). Detta dr betydelsefullt, da tidigare
forskning visar att for barn som genomgér cancerbehandling orsakar
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sjukhusmiljon, vintetider vid procedurer och att bli separerad frén sina
fordldrar mycket oro och radsla (Hedstrom m.fl., 2003; Gibson m.fl.,
2010; Darcy m.fl., 2014b). En 6kad kontinuitet i varden skapades nér
proceduren utfordes pa barnavdelningen. Det gav fordldrar mojlighet att
vara ndra sina barn under langre period preoperativt. Sammantaget med
att transport kunde undvikas gjorde det att proceduren avdramatiserades
och exponeringen vid transport och véntetid for barnet kunde reduceras
(Delarbete III, IV).

Barncentrerat forhallningssitt intraoperativt

Centralt for barncentrerat forhallningssatt intraoperativt ér att se, skapa
och frimja mojligheter for barns delaktighet. Detta dr angeldget eftersom
en Okad involvering av barnet i sin vdrd kan bidra till minskad oro och
riddsla (Coyne & Gallagher, 2011; Pelander & Leino-Kilpi, 2010;So6der-
biack m fl., 2011). Det betyder att hélso- och sjukvardspersonalens forbe-
redelser och planering infor métet med barn och fordldrar i den intraope-
rativa fasen &r viktiga. Detta giller oavsett om det &r ett barn som be-
handlas for forsta gdngen (Delarbete I, II) eller har erfarenhet av peri-
operativ vard sedan tidigare (Delarbete 111, IV).

De barn som drabbas av cancer vistas ofta i frimmande sjukhusmiljoer
och genomgér ménga obehagliga behandlingar, vilket leder till oro,
smirta, illamaende och annat lidande. Dessa upplevelser erfars av bar-
nen som det svéraste med att vara sjuk (Hedstrom m fl., 2003; Twycross
m fl., 2015). En studie av Wennstrom m.fl. (2008), visar att barn i 6 till 9
ars dlder som genomgatt dagkirurgi upplevde att den perioperativa vér-
den bryter deras vardagliga rutiner, de forlorar kontrollen och de tvingas
in 1 en oforutsidgbar pafrestande situation som maste uthirdas, beskriv-
ningen &r att det dr en obehaglig otrygg upplevelse.

Grundlidggande for att kunna frimja barns delaktighet intraoperativt ar
darfor att barn kénner sig trygga och sdkra. Barnen som genomgatt dag-
kirurgi berittar att hilso-och sjukvardspersonalen intraoperativt skapade
trygghet och minskade deras oro genom att vara uppmuntrande, lugna
och snélla (Delarbete I). Barnen har upplevt att de har blivit lyssnade till
och fatt utrymme for att ge uttryck for tankar och kénslor som har inne-
burit att de har ként sig bekvdma med att stélla frdgor. Flera andra stu-
dier visar att just en lugn och trygg atmosfar dr avgorande for att barn
ska kdnna mod att stélla fragor (Coyne m fl., 2016; Grahn m fl., 2015;
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Summanovic-Glamuzina m fI., 2013). Barnen berittar att en obehaglig
upplevelse intraoperativt har minskats och avdramatiserats genom att de
fatt information 16pande om vad som ska hinda. P4 detta sitt har barns
mojlighet att vara delaktiga framjats och forutséttningar skapats for delat
beslutsfattande (Delarbete I).

I Sverige ar fordldrar rutinméssigt med sitt barn i den intraoperativa fa-
sen fram till det att barnet sovs och somnar. I den hogteknologiska intra-
operativa vardmiljon &r det en utmaning att fa fordldrar att kénna sig
trygga och involverade (MacLaren m fl., 2010) och att undvika att deras
oro paverkar barnet negativt (Kain m fl., 2006b). Situationen och relat-
ionen mellan barn, fordldrar och vardpersonal paverkas dessutom av att
etnicitet och kultur har inflytande 6ver forédldrars syn och forvéantningar
pa sina barn (Siew Pien, 2018).

Ett barncentrerat forhallningssitt intraoperativt betyder att barnet inklud-
eras och guidas av vuxna vilket ger dem mdjlighet att 6ka sin kompetens
och bli medaktorer i sin vard (Coyne m.fl., 2016; 2018; Salmela m.fl.,
2010a). Dérfor har fordldrar en viktig funktion for sina barn men beho-
ver kdnna sig lugna och trygga for att vara en tillgdng och ett stod for
sina barn (Delarbete II). De beskriver att de befinner sig i en sarbar situ-
ation eftersom de vill stodja sitt barn men samtidigt kinner att de sjilva
behover stod och ges mojlighet till involvering av de professionella
(Delarbete II). Hilso-och sjukvardspersonalen har genom att stodja och
uppmuntra fordldrarna gett dem forutséttningar att hantera situationen
och bli delaktiga i sina barns vard (Delarbete II). Foréldrar bidrar till
kontinuitet genom att stodja och f6lja barnet genom det perioperativa
véardforloppet och barn berittar att det ingav en bra kénsla och trygghet
att veta att deras fordldrar kommer att vara hos dem nér de vaknar
(Delarbete 1, I1).

Kontinuiteten i barns vérd har betydelse for ett barncentrerat forhall-
ningssitt och kan forbéttras nér varden utgar frdn barns behov istéllet for
fran organisationen (Delarbete, I1I). Nér proceduren sedering for intra-
tekal cytostatikabehandling utfors pa barnavdelningen ar barnen kvar i
sin vardmiljo, de behover inte byta klader, det &r farre personer involve-
rade, barn och fordldrar 4r familjara med personalen, avstanden &r korta
och sjukhusmiljon barnanpassad (Delarbete 11, IV). Darcy m fl., 2014
visar i sin studie att sjukskdterskan har en avgorande roll genom att géra
barn delaktiga och fé kontroll i deras stivan mot den vanliga vardagen
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under ett cancerforlopp. Det pekar pé betydelsen av att procedurer kan
genomforas 1 en for barn bekant vardmiljé med hélso-och sjukvérdsper-
sonal som de har en relation till (Delarbete III).

Vidare hade hélso-och sjukvardspersonalen en upplevelse av att det dr
lugnare med férre personer inblandade och en kénsla av att arbeta med
skarpare fokus i en bubbla utan att bli avbruten. Platsen har dven bety-
delse for den intraoperativa vintetiden, tiden fran det att barnet tréffar
anestesipersonalen till det att de somnar minskar nér proceduren genom-
fors pa barnavdelningen (Delarbete IV).

Intraoperativt kan ett barncentrerat forhallningssétt bidra till att minska
oro och rddsla bade hos barn som genomgar dagkirurgi och barn som
sOvs ofta (Delarbete I, IIT). Det dr angeldget eftersom oro och rddsla hos
barn i det perioperativa vardforloppet kan resultera i negativa beteende-
fordndringar som separationsangest, somnsvarigheter, generell oro och
mardrOmmar postoperativt, problem som kan kvarsté lang tid efter att
varden har genomforts (Kain m.fl., 2004; Kain m.fl., 2006a, Karling m.
fl., 2007). For de barn som genomgar dagkirurgi i (Delarbete I ) &r det
viktigt att f4 information I6pande medan ett barncentrerat forhéllnings-
sétt for andra barn som sovs ofta (Delarbete III, IV) kan det innebéra att
barnet stors sa lite som mdjligt, att exponeringen av barnet minskas och
att ta ett steg tillbaka.

Barncentrerat forhéllningssitt intraoperativt innebér att vara beredd och
att kunna se de mojligheter for barns delaktighet som uppstar vid till-
fillen da barn kan ta sma beslut sjélva, sasom om de vill ga in till operat-
ionssalen eller behandlingsrummet, sitta 1 fordlderns knd eller ligga 1
sdngen eller pa operationsbordet (Delarbete I, IIT). Det dr viktigt att
hélso-och sjukvardspersonalen dr medveten om komplexiteten i barns
upplevelse av den perioperativa varden. Inte minst i samband med barns
individuella 6nskemal om i vilken omfattning de vill vara delaktiga i be-
slutsfattande (Delarbete I). Ford (2011) beskriver i sin studie att barn i 6
till 12 ars alder har upplevelser fran perioperativ vard som varierar fran
oro och radsla till att tycka att det 4r spannande och roligt.

Barns fantasi kan anvéndas for att gora barnet delaktigt i situationen och
hantera det obehagliga genom att uppmuntra barnet att férsoka tinka pa
och beritta om eller tinka pa nagot vardagligt eller ndgot de tycker om
att gora. Detta bekriftas i en studie av Salmela m fl. (2010a), dédr barn
berittar att de anvénder sin fantasi i samband med skrammande

60



situationer pa sjukhus. Genom att tinka pa nagot roligt eller vardagligt
far de hjilp att hantera sin riadsla. Intraoperativt kan det ha en bra effekt
pé oro och ridsla, att uppmuntra barn att anvinda sig av sin fantasi pa
detta sitt. Om barnet kan somna med en tanke och kénsla om vad de
tycker om att gora ger det ett lugnare insomnande och &r ett bra exempel
pa hur barns kompetens kan anvindas for att gora dem delaktiga (Delar-
bete I, II).

Barncentrerat forhallningssitt postoperativt

Barn och foréldrar beskriver néstintill avsaknad av information om den
postoperativa virden. (Delarbete I, II). I samband med den postoperativa
varden vid dagkirurgi saknade fordldrar stod 1 form av inkludering fran
hélso-och sjukvardspersonalen vilket resulterade i en upplevelse av att
inte ha kontroll och inte vara delaktig. Fordldrarna upplevde att de fick
felaktiga uppgifter om hur lang tid det skulle ta innan barnet kom till
uppvakningsavdelningen och ingen uppdaterad information nér det blivit
fordrojningar vilket fororsakat dem mycket oro och lidande (Delarbete
IT). Det var dven en stor variation i den information de fick av operatdren
efter sitt barns operation - i forbifarten, upplevt som av en slump, lugnt
avskilt eller ingen information alls. Fordldrarnas upplevelse var darfor
att bade vardens kvalitet och deras mgjlighet att stddja sina barn posto-
perativt var undermaélig (Delarbete II). Det forekom uppenbara svérig-
heter att frimja barns delaktighet eftersom barnen inte var forberedda pé
anledningen till eller vad som skulle hinda under den postoperativa var-
den vilket starkt begransade deras mojlighet att vara delaktiga. Lo6f,
m.fl. (2019) visar 1 sin studie att otillrdcklig information om den posto-
perativa virdfasen och medicinska tillstdnd ger upphov till oro och fra-
gor hos barn.

Barnen uttrycker den bristande delaktigheten som saknad kontroll i den
postoperativa varden. Om ovintade situationer uppkom som barnen inte
var forberedda pd upplevdes det som svérare édn operationen i sig (Delar-
bete I). Vintetid forekom och det var svart att forstro sig. Det var ingen
som informerat barnen om att de skulle vara pa uppvakningsavdelningen
eller hur ldnge de skulle sova, hur de kunde kdnna sig, om det skulle
gora ont. De berittar att det hade varit bra att veta att de kunde kénna sig
yra och illamdende. De undrade hur séret skulle se ut och resultatet av
operationen (Delarbete I). Barnen fick inte information av operatéren
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efter operationen eftersom rutinen &r att det ar fordldrar som informeras
och detta sker mer eller mindre bra av operatdren nér barnet fortfarande
sover (Delarbete I, IT). Barns 6nskeméal om perioperativ information un-
derskattas ofta. Fortier m fl. (2009) visar i sin studie att barn vill ha in-
formation om kirurgi, anestesi och smirta, hur linge smirta kan pagé
och hur besvirligt det kan bli samt att behovet av information star i pro-
portion till omfattningen av barnets oro.

Tidigare forskning visar att en vélkénd orsak till oro for barn i periopera-
tiv vard &r hur deras kroppsfunktioner ska péverkas och om kosmetiska
fordndringar som drr ska uppkomma i samband med operationen
(Coyne, 2006; L66f m.fl., 2018). Barnen upplevde dven en otydlighet
om vad de kunde forvénta sig postoperativt om hur linge de skulle
stanna och om de behdvde bli inlagda pa sjukhuset dver natten (Delar-
bete ). Sammantaget visar detta pa stora brister i det postoperativa for-
loppet nir det géller barns réttigheter att inkluderas i sin vard och fi in-
formation utifran sina preferenser och kompetens (Coyne m.fl.,
2016;2018). Nér barn inte inkluderas i sin vard kan det pdverka vardfor-
loppet. Runesson m.fl. (2007) visar i sin studie att forberedande inform-
ation har klara samband med barns mdjligheter att vara delaktiga i sam-
band med dagvard och kan innebira dkad kvalitet pa varden med en
bittre upplevelse for barnen och i vissa fall en snabbare vardprocess.

Det postoperativa vardforloppet pdverkades nér sedering for intratekal
cytostatikabehandling genomfordes pd barnavdelningen. Det barncentre-
rade forhallningséttet bidrog till en mer stodjande omvérdnad, vilket in-
nebar att 1 hogre grad forebygga och dtgirda de ogynnsamma effekter
som cancer och dess behandling medforde. Den stddjande véarden ge-
nomfors som del i den farmakologiska, psykologiska och fysiska vird
som ges som tillagg till strdlning, kemoterapi, kirurgi och specifika ldke-
medel (Loeffen m fl., 2017). Den forbéttrade kontinuiteten i varden av-
dramatiserade och minskade exponeringen av barnet. Det gjorde det
mdjligt att skapa lugn, trygghet och ge forbattrade forutsittningar for
delaktighet for bade barn och fordldrar genom béttre kontroll dver situat-
ionen (Delarbete III, IV). Intrdnget i barns liv kunde minska nir barnen
stannade kvar i sin egen sing vid proceduren och efterdt kunde komma
direkt tillbaka till sina foréldrar och sitt rum for den postoperativa fasen
(Delarbete III, IV). Postoperativt forekommer ingen vintetid i samband

62



med proceduren och barnet kan fa tillgang till &ldersanpassade distrakt-
ions mojligheter sa fort de 6nskar efter proceduren (Delarbete 111, IV).
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Konklusion

Barns mgjligheter att vara delaktiga i den perioperativa varden behover
forbattras utifrdn barns individuella perspektiv och preferenser. Likasa
behover fordldrar forberedas for att forsta hur de kan vara delaktiga i pe-
diatrisk perioperativ vard vid dagkirurgi. For barn som genomgér pafres-
tande behandlingar kan ett barncentrerat forhallningsétt bidra till indivi-
duell och stédjande vard ndr procedurer genomfors i en vardmiljé som
barnen dr familjara med.

64



Implikation klinisk verksamhet

Avhandlingens resultat visar att en forutsittning for att utveckla ett barn-
centrerat forhallningssétt i perioperativ vard &r att bade organisationen
och den enskilde hilso-och sjukvérdspersonalen forstar betydelsen av
vad det innebir att barn, sa ldngt som det dr mdjligt, involveras i sin
vard. Sddan delaktighet kan bidra till att minska barnens upplevelser av
forlorad kontroll, rddsla, oro och av att vara overgiven. Detta kan bidra
till en béttre upplevelse for barn, men ocksé for deras fordldrar och
hélso-och sjukvardspersonal och kan dessutom bidra till ett smidigare
perioperativt vardforlopp.

Kvalitetsarbete behdvs darfor for att utveckla rutiner och anvénda resur-
ser som frdmjar barns mojligheter att vara delaktiga i den periopera-
tivavarden. Det omfattar att kontinuiteten i hela det perioperativa vard
forloppet behover forbéttras; med individanpassad information som
bittre forbereder barn och forédldrar, genom minskad vintetid och expo-
neringen av barnet pd sjukhuset och en battre tillging till sina fordldrar,
samt mojligheter att f4 virdas i familjara miljoer med tillgéng till bar-
nanpassade sjukhusmiljoer och &ldersanpassade distraktionsmdjligheter.
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Implikation for forskning

Avhandlingens resultat visar att fortsatt forskning behdvs om hur barn
och fordldrar onskar forberedas infor den perioperatia vdrden, pa vilket
satt de kan inkluderas i virdprocessen och nédr. Delarbetena visar att
barns, fordldrars och hélso-och sjukvardpersonalens upplevelse av den
perioperativa varden paverkas av sjukhusmiljder och hur tid anvénds.
Darfor behdvs mer forskning som utgér ifran fran barns perspektiv och
som Okar forstaelse for hur barnanpassade sjukhusmiljoer och vérdpro-
cesser ser ut och hur sddan kunskap kan omsittas i praktiken genom nya
kompetenser, arbetssitt, vArdprocesser och vardmiljoer. Avhandlingens
resultat visar ocksa pa betydelsen av hur barns tid anvénds under den pe-
rioperativa vdrden och att hidlso-och sjukvérds-personalen har en avgd-
rande roll fOr att barn ska involveras i sin vard. Resultaten lyfter dérige-
nom betydelsen av forskning som utifran deras perspektiv om hur den
perioperativa varden bor bedrivas mer barncenterat kan vigleda kvali-
tetsarbete som syftar till att sdkerstilla barns behov, preferenser och
lagstadgade réttigheter 1 varden.
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English abstract

Background: Children's opportunities to be involved in the
perioperative care context can be enhanced with a child-centered
approach. To achieve this, consideration must be given both to the fact
that children are dependent on their family and that they, as individuals,
must be involved and be co-actors in their care. The involvement of
children in perioperative care has many advantages. It contributes to
reduced anxiety and fear and that the child can strengthen his or her
skills and be treated with respect. However, children feel that it is
difficult for them to be involved and to have control in the strange and
frightening peri-operative hospital environment. Therefore, children's
opportunities to participate in peri-operative care depend on parents and
health care personnel, as well as routines and distribution of resources in
the care. It is therefore important that the adults who support the children
have an understanding that children are unique and perceive things from
their own perspective based on their experiences.

Aim: The overall aim of this dissertation was to increase the
understanding of what a child-centered approach means in perioperative
care - from the perspective of children, parents and an organizational
perspective.

Method: Study I was conducted with a descriptive qualitative design
and interviews with 10 children (8 to 11 years). Study II had an
explorative qualitative design with interviews of 20 parents. Study I and
IT were analyzed with qualitative content analysis to describe children
and parents' experiences of participation in pediatric perioperative care.
Study III used an explorative qualitative design with interviews with
healthcare professionals. Analysis was conducted with grounded theory
to explore the social processes of a quality improvement work for
children undergoing sedation for intrathecal cytostatic therapy. Study IV
had a deductive quantitative design with register data and analysis with
descriptive statistics to describe time intervals and Propofol dose used
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during sedation for intrathecal cytostatic therapy for children in different
environments.

Results: Study I shows that children’s experience of participation was
influenced by information before and during the perioperative care pe-
riod. Furthermore, the relationship with the healthcare professionals was
important for being involved in decision making. In addition, the hospi-
tal environment, waiting time and opportunities for distraction had an
impact on children's experience of participation. The main category in
study II describes that parental participation in the context of pediatric
perioperative care in day surgery can be understood as "having strength
to participate despite an increased vulnerability" and further described
by the subcategories; gaining information about what will happen, being
seen as a resource and gaining access to the environment. In study I1I,
"The theory of creating a shielding place" described how healthcare pro-
fessionals with a child centered approach performed sedation for in-
trathecal chemotherapy for pediatric leukaemia at the children’s ward.
The result in study IV controlled and quantified objective tacit
knowledge from study III and confirmed that sedation for intrathecal
chemotherapy at the pediatric ward reduced the waiting time and time
for the procedure as a whole.

Conclusion: For children who undergo day surgery, and parents who
participate in pediatric perioperative care, information, interaction with
health care professionals and the environment had impact on their
experience of participation. From an organizational perspective a child
centered approach is influenced by routines that affect how children and
parents are informed and prepared. Resources and routines also affect
whether hospital environments are adapted for children’s needs, waiting
time, expenditure of time, as well as relationships between children and
the healthcare professionals.
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