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Derfor skal du laese artiklen

¢ Bliv klog pa hvordan det er for foraeldre til
bgrn med kronisk sygdom, som har oplevet
gentagne indlaeggelser, at veere medindlagt
pa en bgrneafdeling.

e Laes om ekspertroller, sarbarhed og relationer
til de sundhedsprofessionelle

* Hvorfor foraeldrene har behov for saerlig stgtte
og opmaerksomhed

\\ J

Resumé

Baggrund

Der er store forventninger til foraeldre, nar de er indlagt med deres barn. Det gaelder szerligt foraeldre til
barn med kronisk sygdom, som oplever manglende overskud, da indleeggelsen pavirker en i forvejen
udfordret hverdag.

Formal

At undersgge hvad der szerligt har betydning for foraeldre til bgrn med kronisk sygdom, som oplever
gentagne indlaaggelser ssammen med deres barn.

Metode

| forbindelse med deres barns indlaeggelse blev fire foraeldre interviewet med afsaet i Max van Manens
hermeneutisk feenomenologiske tilgang som ogsa dannede grundlaget for analysen.

Resultater

Nar foraeldre er indlagt med deres barn, foregar alt pa barnets preemisser. Foreeldrene oplever, at de
beaerer ansvaret for at sikre bade barnets tryghed og sikkerhed. Det oplever foraeldrene kraever en
konstant agtpagivenhed. Som medindlagt foraelder ma man finde styrke til at seette fornuft for fglelser.
Erfaringer fra tidligere indlaeggelser betyder, at foraeldrene over tid udvikler deres rolle som eksperter i
deres barns sygdom og reaktioner, hvilket pavirker deres relationer til de sundhedsprofessionelle.
Konklusion

Foreeldre befinder sig i en sarbar position, nar de er indlagt med deres barn. Dertil oplever de sig ikke
altid set, hart eller forstaet. For at forseldrene kan holde gje, holde ved og holde ud har de brug for de
sundhedsprofessionelles omsorg og stgtte undervejs.

Keywords: Familiecentreret tilgang, kvalitativ forskning, bgrneafdeling, oplevelser, foraeldre.
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Introduktion

Indlaeggelse af et barn er en stor belastning for
barnets foreeldre uanset indleeggelsens arsag
eller varighed (1).

Det kan veere en stressende oplevelse for
foreeldre at veere medindlagt pa en bgrne- og
ungeafdeling, hvor foraeldrene befinder sig i en
presset og sarbar situation (2-7).

Det kalder pa bevagenhed fra sygeplejerskerne.

Betydningen af foraeldrenes trivsel under
indlaeggelse

| Danmark medindlaegges en foraelder eller
anden omsorgsperson, nar et barn har behov for
at blive indlagt (8).

Heri ligger en anerkendelse af foraeldrene som
vaerende det konstante i barnets liv, ikke mindst
under sygdom (9).

Det er almindeligt, at foraeldre til bgrn med
kronisk sygdom kan opleve bade gentagne og
leengerevarende indleeggelser sammen med
barnet, som hver gang pavirker hele familiens
hverdag (5,10, 1).

Kompleksiteten og alvorligheden af barnets
kroniske sygdom har betydning for i hvor hgj
grad familiens hverdagsliv pavirkes og hvor ofte
barnet har behov for indlaeggelse (10).

Foraeldre oplever indlaeggelse som en meget
stressende begivenhed, hvor de szerligt pavirkes
af at se deres barn udsat for lidelse i form af
smerte- og angstfulde procedurer, restriktioner
og behandlinger(3, 5, 10).

Her oplever foraeldrene et behov for at sikre
barnets tryghed, hvilket kraever en konstant
arvagenhed overfor barnets behov,
velbefindende og aendringer i barnets tilstand (3,
5,7).

Den konstante arvagenhed resulterer i fysisk
udmattelse og har dermed indflydelse pa
foraeldrenes overskud til at fungere som
ressource under indlaeggelsen (3, 5, 7).
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Den konstante arvagenhed

Dertil begreenser afbrudt sgvn og manglende
mulighed for hvile forzeldrenes overskud til at
mgde barnets behov og pavirker foreeldrenes
humgr, engagement og evne til koncentration
(3).

Ud over at foraeldrene fungerer som stgtte for
barnet under indlaeggelsen, betyder den positive
sundhedsfaglige anerkendelse af foraeldres
vigtighed under barnets indlzeggelse, at
foraeldrene oplever hgje forventninger fra de
sundhedsprofessionelle og dermed en stor
ansvarsbyrde (2-7).

Saledes befinder foraeldre til bgrn med kronisk
sygdom sig i en seerlig situation, nar barnet igen
indlaegges, da indlaeggelsen betyder endnu et
brud pa hverdagslivets rytme og normalitet.

Formal

Da forzeldrenes trivsel under indlaeggelsen
antages at have stor betydning for barnets
velbefindende, er formalet med dette studie
derfor at undersgge, hvad der szerligt har
betydning under en indlaeggelse for foraeldre til
bgrn med kronisk sygdom, der oplever gentagne
indlaeggelser.

Metode

For at ga i dybden med hvad der seerligt har
betydning for foraeldre der oplever gentagne
indlaeggelser vaelges en kvalitativ metode i form
af professor Max Van Manens hermeneutisk
faeenomenologiske tilgang (12, 13).

Van Manens faenomenologiske livsverdens-
perspektiv bidrager til at opna en dybere
forstdelse af, hvad der har betydning for et
menneske. Tilgangen tager afseet |, at
menneskers opmaerksomhed altid er rettet "mod
noget”, hvilket inden for faenomenologien
omtales som intentionalitet (13).

Beskrivelsen af et faenomen afhaenger dermed
af, hvem der oplever det og beskrives derfor altid
ud fra en del af konteksten af den oplevede
virkelighed (13).
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Samtidigt er mennesket altid fortolkende til
stede i verden og sgger mening i deres
oplevelser (13). Gennem den mening, som de
tilleegger deres verden, er det muligt at fa indsigt
i et feenomen, som her, foraeldres oplevelse af
gentagne indlaeggelser.

For at fa indsigt i denne livsverden peger van
Manen pa veerdien af, at spgrge ind til fire
omrader der har betydning for alle mennesker.

Disse sakaldte eksistentialer (12) er:

levet krop, levet tid, levet rum og levede
relationer og har alle bidraget til refleksioner i
forbindelse med dataindsamling og analysen.

Det faenomenologiske interview som empirisk
grundlag

Van Manens tilgang tager udgangspunkt i
samtaler hvor hverdagsbeskrivelser omkring,
hvordan "det er" at have oplevet noget (12, 13).
Hverdagsbeskrivelserne kom til udtryki
forbindelse med dataindsamlingen, der foregik
som interviews.

Rekruttering og udvaelgelse af informanter
Efter at faet tilladelse fra afdelingsledelsen pa
den pageeldende Bgrne- og Ungeafdeling,
foregik udveelgelsen af informanter i samarbejde
med koordinerende sygeplejerske, ansat pa de
pageeldende afsnit.

Inklusionskriterier var foraeldre til bgrn med
kronisk sygdom, som havde oplevet gentagne og
lzengerevarende indlaeggelser ssmmen med
deres barn.

Indlaeggelserne skulle have haft mulighed for at
seette sit preeg pa foreeldrene, for at sikre at de
havde oplevet flere situationer som kunne
fremkaldes i forbindelse med et interview.

Den primaert medindlagte foraelder blev
interviewet i forbindelse med en indlaeggelse pa
en Bgrne- og Ungeafdeling.

Interviewene blev afholdt i et privat lokale pa

Bgrne- og Ungeafdelingen, mens en anden
omsorgsperson var hos det indlagte barn.
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Interviewene havde en gennemsnitlig varighed
pa 45 minutter. Oplysninger om informanter ses i
Figur 1.

anterne

 langvarige

pa flere

Etiske overvejelser

Fgrsteforfatteren til denne artikel sikrede, at de
forskningsetiske retningslinjer blev overholdt (14).
| dette studie er der taget udgangspunkt i de
Etiske retningslinjer for sygeplejeforskning i
Norden, som har afsaet i Helsinkideklarationen
(14).

Idet interviewundersggelser er fritaget for
anmeldelsespligt, er dette studie ikke anmeldt til
Videnskabsetisk komité (15).

Foraeldrene blev mundtligt informeret om
studiet og havde mulighed for at fa besvaret
spagrgsmal inden tilsagn om deltagelse.
Deltagelse var frivillig, og alle kunne til enhver tid
traekke sig uden konsekvenser. Alle data blev
behandlet fortroligt, og der blev sikret
anonymitet.

Grundet inddragelse af informanter i form af
foreeldre til bgrn med kronisk sygdom, som i
forvejen befinder sig i en sarbar position, har
fgrsteforfatter i forbindelse med rekruttering og
interviews ageret ydmyg, sensitivt lyttende og
aben overfor forzeldrene.

Alle interviews blev optaget pa en sikker og last
enhed og efterfglgende transskriberet ordret af
forsteforfatteren, hvor alle persondata blev
anonymiseret.
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Udformning og anvendelse af interviewguide
Som forberedelse til interviewet blev en
interviewguide udformet pa baggrund af en
systematisk litteratursggning og refleksion over
eksistentialerne levet krop, levet tid, levet rum og
levede relationer.

Interviewguiden blev under interviewene ikke
anvendt slavisk, da formalet var at fglge, hvad der
for foraeldrene havde szerlig betydning.

Interviewene havde en undersggende tilgang
hvor faanomenet, gennem foraeldrenes
beskrivelse, var styrende for interviewet. Ifglge
van Manen er det vigtigt at holde faenomenet for
gje, ved at opna konkrete fortaellinger af
bestemte situationer (13).

Derfor blev foraeldrene bedt om at fortzelle om
situationer, der under indlaeggelsen havde haft
seerligt betydning for dem. Eksempler pa
interviewspgrgsmal ses i Figur 2.
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Analyse af interviewene

Analyseprocessen foregik som en dynamisk
proces med afdaekning af de meningsbaerende
temaer pa baggrund af ; den helhedsorienterede,
den selektive og den detaljerede laesningstilgang
(13).

| den helhedsorienterede laesningstilgang blev
den transskriberede tekst gennemlaest for at
opnd en helhedsforstaelse af feenomenet,
hvorudfra en overordnet helhedsbeskrivelse blev
formuleret (13).

| den selektive laesningstilgang, blev de udsagn,
der sagde noget essentielt om faenomenet
udvalgt (13).

Efterfglgende blev disse udsagn genlaest og
nedskrevet som sma tekster efter hvert afsnit,
hvor der blev spurgt til teksten "Hvad er
betydningen af det, der star?”
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| den detaljerede laesningstilgang af de sma
tekster blev der set pa hver enkelt saetning eller
afsnit, som blev udvalgt i den selektive
laesningstilgang, hvor der blev spurgt til, hvordan
dette udsagn kunne belyse betydningen af
feenomenet (13).

Disse tekster blev begyndende delelementer til
udformningen af tematikker.

Efterfglgende blev de begyndende
meningsbaerende temaer genlaest, men nu med
fokus pa det feelles i foraeldrenes oplevelser.

| denne proces adskilles de essentielle temaer i
feenomenet fra variationerne af faeenomenet (13).

De begyndende tematikker blev kontrolleret op
mod interviewtransskriptionerne for at sikre, at
de stadig repraesenterede essensen af
feenomenet. Idet det er en fortolkningsproces,
blev meningen bag foraeldrenes udsagn sggt.

Dette foregik som en kreativ og refleksiv proces,
hvor delelementerne blev gennemskrevet af
flere omgange, hvilket til sidst udmundede i de
meningsbaerende temaer.
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Undervejs blev udviklingen af tematikkerne
diskuteret mellem denne artikels fgrste- og
andenforfatter.

Fund

Oplevelsen af at veere foraelder og medindlagt
med sit kronisk syge barn pa en Bgrn- og
Ungeafdeling blev samlet i det overordnede
tema:

"Ngdvendigheden i konstant at holde gje, holde
ved og holde ud", der udfoldes i fire
meningsbaerende temaer, som er illustreret i
Figur 3, der hver iseer belyser noget essentielt
ved faenomenet og dermed konstituerer det.

Forzeldrene oplever det som en ngdvendighed at
beskytte deres barn under en indlaeggelse og
holde fast ved, at de som foraeldre ved bedst, nar
det kommer til deres eget barn.

Foraeldre til bgrn med kronisk sygdom er under
indleeggelsen pavirket af tidligere oplevelser fra
andre indlaeggelser. Indlaeggelsen beskrives
gentagne gange, som en situation der skal
udholdes, idet der ikke er andet at ggre.

FIGUR 3 Det overordnede tema og de fire meningsbasrende temaer

Foraeldrene
erkender
ngdvendigheden
af, at alt foregar pa
barnets praemisser

Forzeldrene forsgger

Ngdvendigheden i

Foraeldrene
indser, at de

at finde styrke konstant baerer ansvaret
til at seette fornuft at holde gje, for barnets
og ngdvendighed holde ved sikkerhed og
for foleleser
og holde ud gryghed

Foraeldrene
maerker, at
kroppen
reagerer med
konstant
agtpagivenhed
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Foraeldrene erkender ngdvendigheden af, at alt
foregar pa barnets praemisser

Foraeldrene beskrev uafhaengigt af hinanden
oplevelsen af at treede ind i en boble, nar de blev
indlagt med deres barn.

Alt andet blev sat pa pause, hvilket kunne have
bade positive og negative konsekvenser.
Forzeldrene udtrykte det positivt at have
mulighed for at have fuld opmaerksomhed pa
det syge barn, hvor de ikke skulle forholde sig til
ting derhjemme.

Det kunne ogsa fgre til en skamfuld fglelse
indeni ved at have den tanke, at man som
foreelder ikke kunne overskue ogsa at skulle
forholde sig til ens andre bgrn.

En mor sagde:

"Ja og den der lige og bare lige for en stund at
kunne slippe ansvaret. Og det lyder forfaerdeligt
og jeg kan neesten blive helt, uh, af bare af at
sige det stadigveek, men den der med at kunne
slippe de andre bagrn. Og sd bare veere pd
hende.” (Informant 3).

Citatet illustrerer, at foraeldre til et barn med
kronisk sygdom kan opleve sig sa belastet, at det
kan veere en befrielse at slippe for at skulle
forholde sig til andet end ens syge barn.

Metaforen at treede ind en boble betyder ogs3, at
foreeldrene matte acceptere at de ikke kunne
veere flere steder pa én gang.

Det blev beskrevet som en praemis som
foreeldrene, med tiden havde lzert at veere i.

Forzeldrene beskrev indlaeggelsen som en
situation, hvor barnets tilstand i sygdommen var
styrende for foraelderens dagsprogram.

Nar barnet havde det darligt, var foraelderen fuldt
til stede pa barnets praemisser. En foraelder
udtrykte:

"Der er der ingen rytme. Det er total pd bgrnenes
preemisser. Du sover ikke, overhovedet (...) Du bgr
laegge dig til at sove ndr de sover, men du gor
det ikke, fordi du faler at du skal have en finger
pd pulsen hele tiden (..) Sevn er en by i Rusland.
Det er det virkelig..” (Informant 2).
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Nar alting foregar pa barnets praemisser,
fungerer foraelderen ogsa som en form for
underholdning for barnet.

Trods foraeldrenes tiltag i forhold til aktivering af
det indlagte barn, oplevede foraeldrene, at barnet
blev ked af det og frustreret over at skulle
opholde sig i sengen, nogle gange dggnet rundt.

Det kreevede derfor, at foraeldrene var konstant
omstillingsparate og sensitive overfor deres
barns humgr og reaktion pa indlaeggelse.

Foraeldrene indser, at de baerer ansvaret for
barnets sikkerhed og tryghed

Foreeldrene fortalte om en aendring i deres
grundlzeggende tillid til de sundheds-
professionelle. Som udgangspunkt havde
foraeldrene tillid til, at sundhedspersonalet vidste,
hvad der skulle ggres og holdt godt gje med
barnet.

Tilliden blev udfordret, nar forselderen havde
oplevet, at der var sket fejl, som kunne have store
konsekvenser for barnet.

Fejlbehandlinger stod tydeligt i erindringerne
hos foraeldrene, og de kunne beskrive ned til
mindste detalje, hvad der var sket, selvom nogle
af haendelserne 13 flere ar tilbage.

Paradoksalt bebrejdede foraeldrene sig selv for at
have afgivet ansvaret for sit barn til de
sundhedsprofessionelle, som ikke havde levet op
til den tillid, foraeldrene havde vist dem.

Foreeldrene bebrejdede sig selv pa trods af, at
det var sket af tvingende ngdvendighed, da
barnet var sygt og havde brug for de
sundhedsprofessionelles hjzelp.

Samtidigt anerkendte foraeldrene, at det er
menneskeligt at lave fejl. En mor sagde:

"(..) For der vil ske fejl. Det er jo ikke fordi, det er
mistillid. Det er jo fordi du har med mennesker
at ggre. Det er bare sddan det er” (Informant 2).

Det tyder derfor pa, at der var en vis accept af, at
der kunne ske fejl, som foraeldrene matte tage
forbehold for, ved en gget opmaerksomhed
overfor, hvad de sundhedsprofessionelle foretog

sig.
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Forzeldrene havde alle haft oplevelser, hvor
barnet havde veeret udsat for smertefulde
procedurer, der var langvarige og hvor
foraeldrene oplevede, at barnets graenser blev
overskredet.

Det kreevede mod som foreaelder at std op mod
de sundhedsprofessionelle og sige fra pa ens
barns vegne. Modet blev samlet, nar en indre
vrede i kroppen var blevet opbygget, som i
felgende citat:

"Men der kunne jeg bare maerke der til sidst, der
var det bare nok. Og der blev jeg faktisk vred, og
sd sagde jeg "Nu stopper I. Og sd kan | godt ga.
Hun skal have en pause...” (Informant 3).

For at fungere som stgtte for sit barn skulle
foreeldrene have udviklet mod til at tage
ansvaret. Desuden har foraelderen matte indse,
at den nemmeste og hurtigste Igsning ikke er en
mulighed at tage, selvom de sundheds-
professionelle kunne virke insisterende.

Det at samle sig mod til at sige fra, udtrykte
foraeldrene som en del af den udvikling foraeldre
til bgrn med kronisk sygdom gennemgar.
Foraeldrene opfattede det som positivt, at de selv
ikke laeengere stod som "ny" foraelder i
sundhedsvaesenet. En foraelder udtalte:

"Ja, og jeg misunder da absolut ikke dem, som
er forstegangsindlagte med deres bgrn, fordi der
er nok mange ting som man som sygeplejerske
bare tager for givet, fordi nu har vi gjort det sd
mange gange, men hvor foraeldrene nok vil sige
"Hvorfor gar du nu det?” Men sd sidder man der
og er autoritetstro og taenker "Ng, det skal jeg da
ikke stille spgrgsmdlstegn ved”(Informant 3).

Forzeldrene oplevede, at denne udvikling i
foreelder rollen havde konsekvenser for
relationsdannelsen til de sundhedsprofessionelle,
da de nu stillede flere kritiske spgrgsmal og
havde hgjere krav til information.

Foraeldrene oplever, at kroppen reagerer med
konstant agtpagivenhed

Oplevelser fra tidligere indlaeggelser satte sig i
kroppen, hvilket foraeldrene beskrev i forskellige
variationer.
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Det kunne blandt andet maerkes ved en
oplevelse af gget arvagenhed og at kroppen
befandt sig i alarmberedskab.

Selvom det var forskelligt, hvad der havde sat sig
i kroppen, stammede det hos forzaeldrene fra
haendelser, hvor de havde oplevet noget
ubehageligt i forbindelse med en indlaeggelse.

Oplevelsen af at veere i konstant alarmberedskab
skyldes den beskyttertrang, foraeldre har overfor

sit barn. Denne beskyttertrang forstaerkes under

indlaeggelsen, hvilket en mor beskrev:

"Jamen jeg skal jo bare vaere et skridt foran hele
tiden, fgler jeg. Eller faler... Det ER jeg bare.. Jeg
kan ikke rigtig beskrive det. Det er den der...
Jamen man skal jo bare veaere Klar.
Agtpdgivenhed altsd” (Informant 3).

Folelsen deekkede over den konstante
usikkerhed og frygt, der |13 i det, at have et sygt
barn, hvor foreelderen gerne vil kunne beskytte
og stgtte sit barn i alle taenkelige situationer.

Moren fortalte, at oplevelsen sad i kroppen og
kom igen i forbindelse med en ny indlaeggelse.
Det, at veere foraelder, ligger sa dybt indlejret i
kroppen og trangen til at beskytte sit barn under
indleeggelsen veekkes, nar kroppen sanser, at
den er tilbage i de samme omgivelser.

Det var derfor ikke muligt for foraeldrene at
slippe denne beskytterrolle, sa leenge de var pa
hospitalet.

Sammen med fglelsen af usikkerhed og frygt,
kunne en fglelse af skyld opsta. Foraeldre til et
barn med kronisk sygdom star ofte med et
ekstra stort ansvar i forhold til overvagning af
barnets sygdom i eget hjem og at sikre at
eventuelle behandlinger fglges.

Hvis barnet far en infektion eller anden
forvaerring i sygdommen, kan foraeldrene opleve
en fglelse af skyld. Denne fglelse kunne forzeldre
opleve blive bekraeftet af sundhedspersonalet.
En mor fortalte:

07


https://doi.org/10.62680/PR0823

e FORSKNINGSARTIKEL

"Altsd jeg synes man har tit veeret tynget af
skyld, nar man star der” (Informant 4) og
fortsaetter senere "Jeg tror, at det er den made,
som laegerne de ligesom har.... De har i hvert fald
faet mig til at fale, at jeg ikke har gjort det godt
nok” (Informant 4, sagt graedende).

Denne skyldfglelse kunne fglge foraeldrene
under indlaeggelsen ved, at de prgvede at lede
efter forklaringer pa barnets forveerring af
sygdom.

Forzeldrene forsgger at finde styrke til at szette
fornuft og ngdvendighed fgr fglelser
Foraeldrene befinder sig under en indlaeggelse i
en kamp mellem fglelser og fornuftens
rationalitet, hvor kampen foregar mellem, hvad
foreeldrene fgler, og hvad der er det rigtige at
ggre i forhold til barnets sygdomsforlgb.

Forzeldrene oplevede, at det blev forventet, at de
som foraeldre kunne forholde sig rolige og i
kontrol, da det var for barnets bedste.

Det skete saerligt i de situationer, hvor barnet
skulle gennemgd angst- eller smertefulde
procedurer.

Imidlertid kreevede det styrke at kunne
kontrollere kroppens staerke signaler for at sikre
den ngdvendige behandling, som kunne ggre
barnet rask, hvilket blev illustreret i fglgende
citat:

".. Nar man bare har lyst til at tage hende under
armen og ga. Folelsesmaessigt har jeg lyst til det,
for jeg har ogsa bare lyst til, at hun skal have det
der skide medicin, sG hun kan blive rask. Jeg ved
jo godt, at det er det der skal til. Men det er jo
bare sq, - Det er naturstridigt at fastholde sin
unge i det der. For man har jo bare lyst til at
skaerme hende for det. SG det er folelsesmaessigt,
jeg naesten ikke kan mere” (Informant 3).

Citatet rummer foreeldrenes lidelse ved at veere
mor pa en unaturlig made. Samtidigt viser det
medfglelse for barnet i gnsket om, at hun kunne
skaerme sit barn fra alt det ubehagelige og fjerne
barnet fra situationen.
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Den instinktive beskyttertrang blev forstaerket
under en indlaeggelse, da der her var forhgjet
risiko for traumatiske situationer for barnet,
hvilket kreevede, at foraelderen udnyttede sin
fulde styrke. Evnen til at finde styrke hvor det var
pakraevet, havde foraeldrene udviklet i Igbet af
arene. De fortalte alle, at de holdt ud for barnets
skyld, og at de havde lzert at kontrollere deres
egne fglelser i selve situationen.

Styrken blev beskrevet af en mor, som at hun var
haerdet, hvor haerdningen kan ses som et
beskyttende skjold, hun satte op, for at kunne
sikre, at de fornuftige valg blev taget for hendes
barn.

En far fortalte om, hvordan han ikke havde haft
mulighed for at veere i sine fglelser, da han matte
veere den i familien, der havde overskuddet og
sikrede tilstedevaerelsen af en fast stgtte hos
barnet. Han beskrev det som:

"Og sd tror jeg ogsq, at jeg er bedre til at holde
fast i, nar der er behov for det og sd bare kare pad.
Sd bagefter, sd kan det godt veere, at jeg
kollapser" (Informant 1).

Saledes kunne det have s store konsekvenser at
holde ud for at veere der for sit barn, at
foraelderen ikke kunne holde til det i laengden.
Alle foraeldrene beskrev med variation, at de
forsggte at udholde indlaeggelsen, for der var jo
ikke andet at ggre. Indlaeggelsen var et vilkar,
som de blev ngdt til at vaere i. Undertrykkelse af
egne behov og fglelser blev derfor en stor del af
det at vaere medindlagt med sit barn.

Sammenfatning af studiets fire
meningsbaerende temaer

Det vaesentligste, nar man som foraelder er
indlagt med sit barn, er at kunne holde gje med
barnet og vaere der for barnet til trgst og stotte.
Samtidigt er forzeldre udsat for massiv
belastning, nar de er indlagt med deres barn.
Seerligt belastes foraeldrene af, at de er under
mere eller mindre konstant stresspavirkning,
hvilket indebaerer en fglelse af agtpagivenhed for
at sikre, at barnet holdes sikkert og trygt.
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Yderligere ma de kontrollere egne fglelser.
Relationerne til de sundhedsprofessionelle baerer
tydeligt preeg af brud i den grundlaeggende tillid.

Forzeldrene bevaeger sig mellem tillid og mistillid
i et asymmetrisk magtforhold, hvor foraeldrene
overgiver deres barn til de sundheds-
professionelle grundet ngdvendighed.
Yderligere pavirker tidligere oplevelser
foraeldrenes udvikling af foraeldrerollen under
indlaeggelsen.

Der ses en udvikling mod en mere modig
foraelder, men at modet udvikles pa baggrund af
ngdvendighed. Denne udvikling viser sig at have
konsekvenser i relationen til de
sundhedsprofessionelle, da foraeldrene ikke
laengere opfatter sig selv som autoritetstro og
derfor indtager en mere skeptisk rolle.

Nar foraeldrene er indlagte med deres barn,
kraever det, at de udholder belastningerne,
hvilket giver konsekvenser i form af en
efterfglgende reaktion. Oplevelser fra
indlaeggelsen har derfor betydning for
foraeldrene laenge efter udskrivelse og pavirker
ogsa fremtidige indleeggelser.

Diskussion

Foraeldrene befinder sig i en sarbar position
Fgrst og fremmest var foreeldrene pavirket af, at
deres barn levede med kronisk sygdom.

Det underbygges af Batchelors studier, at det at
have et barn med kronisk sygdom er en kilde til
kronisk sorg, som varierer i intensitet (16) .

Fra diagnosetidspunktet, hvor foraeldrene skal
bearbejde tanken om sygdommens betydning
for barnets fremtid, til en hverdag hvor
sygdommen bliver en ny normalitet (16).

Behov for indlaeggelse kan vaere tegn pa
forvaerring af sygdommen og kan opleves som
en ny trussel mod barnet med risiko for
reduceret livskvalitet eller funktionsniveau (16).
Indlaeggelse betyder derfor nye bekymringer hos
foraeldrene, hvormed foraeldrenes situation bliver
yderligere sarbar.

Ifglge Benner og Wrubel (17) bliver man som
menneske sarbar, nar der er noget eller nogen,
der har betydning for en.
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Foreeldre indgar i en omsorgsfuld relation med
sit barn og keerligheden til barnet og dets behov
for beskyttelse seetter dermed forzeldre i en
sarbar position (17). Dette forklarer, at
foreeldrenes opmeaerksomhed konstant er pa
barnet, og at alt andet ma treede i baggrunden.

Den sarbare position foraeldrene befinder sig i,
kan ogsa opsta som fglge af en oplevelse af
usikkerhed, hvilket er et velkendt faenomen hos
foreeldre til bgrn med kronisk sygdom (16-18).
Her bidrager endnu en indlaeggelse og tab af
normalitet i hverdagslivet til oplevelsen af
konstant usikkerhed.

Ifglge Kerr og Haas (18) er oplevelsen af
usikkerhed hos foraeldre saerligt udtalt, hvis
barnet lever med komplekse kroniske
sygdomme, mangler diagnose eller hvis barnets
sygdom tilhgrer forskellige specialer.

Desuden gges denne oplevelse af usikkerhed
hvis foraeldrene oplever mangel pd mening i det
der sker under indlaeggelse, ikke modtager
tilffredsstillende information eller hvis ting ikke
gar som planlagt (18).

P4 trods af foreeldrenes store erfaring med at
have et barn med kronisk sygdom, oplevede de
fortsat situationer, hvor bekymringerne for deres
barn blev forsteerket. Her kan en indlaeggelse
betyde forvaerring i barnets sygdom med
pavirkning af barnets livskvalitet eller
funktionsniveau (16).

Saledes er foraeldrenes bekymringer for barnet
allerede gget, hvilket gger deres sarbarhed.
Derfor har foraeldrene behov for anerkendelse af
den situation de star i og stgtte fra de
sundhedsprofessionelle for at kunne udholde
situationen.

Foraeldrenes erfaringer gger deres mulighed for
at mestre, men komplicerer relationerne med
de sundhedsprofessionelle

Ifglge Benner og Wrubel (17) giver en
omsorgsfuld relation mulighed for at kunne
mestre. Den omsorgsfulde relation foraeldre har
med deres barn, kan derfor veere baerende for at
kunne udholde den belastende situation
foraeldrene befinder sig i.
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Yderligere gav de gentagne indlaeggelser
foraeldrene en ekspertise, som hjalp dem med at
mestre. Dette er i trdd med Benner og Wrubel,
der papeger, at alt efter hvor kendt en situation
er for en, og hvilken mening den tillaegges, giver
det mulighed for at kunne mestre (17).

De tidligere situationer foraeldrene havde oplevet
pa hospitalet, var sket i samspil med de
sundhedsprofessionelle, og nye mgder med de
sundhedsprofessionelle kunne derfor skabe
genkendelse hos foraeldrene.

De negative oplevelser medvirkede til, at
foraeldrene med tiden var blevet mere skeptiske,
hvilket komplicerede relationen til de
sundhedsprofessionelle.

Netop samarbejdet mellem medindlagte
foraeldre og sundhedsprofessionelle har
medvirket til udviklingen af den familiecentrede
tilgang (Family Centered Care FCC).

Flere studier genfinder det paradoks, at
forzeldres opbyggede ekspertviden omkring
deres barns kompleksitet i sygdommen og
reaktioner herpa, ikke altid kommer til barnets
og foraelderens fordel, men naermere
komplicerer samarbejdet (1,7,11,19, 20).

Derudover viser forskning indenfor FCC, at nar
foraeldre indtager en meget aktiv rolle under
barnets indlaeggelse kan det bidrage til
konflikter om magt og kontrol mellem den
sundhedsprofessionelle og foraeldrene (21).

Forskningen understgtter dette studies fund,
hvor foreeldrene oplevede at matte keempe mod
de sundhedsprofessionelle for at sikre barnets
tarv i forbindelse med behandlinger og
procedurer.

FCC er efterhanden delvist implementeret pa
flere hospitalsafsnit for bgrn og unge bade
nationalt og internationalt (21).

Ifglge Institute for Patient- and Family-Centered
Care er hjgrnestenene i FCC:

Respekt og ligeveerdighed, et delt ansvar,
information- og vidensdeling samt samarbejde
og partnerskab (9).
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Indenfor FCC tilpasses sygeplejen til den enkelte
families behov via indfgling, kommunikation og
en balanceret tilstedeveerelse (9).

Desvaerre oplever mange sygeplejersker, at det
er sveert at arbejde familiecentreret, hvilket
skyldes faktorer som mangel pa viden om
arbejdet med familier, organisatoriske rammer,
ledelsesmaessig opbakning samt tidspres (21).

P3 trods af foraeldrenes behov for de
sundhedsprofessionelles tilstedevaerelse og
stgtte, oplever foraeldrenes naermere, at de
sundhedsprofessionelle traekker sig fra
relationen og overlader et stort ansvar hos
foreeldrene.

Med viden om den sarbare position foreseldrene
befinder sig i samt det store ansvar de overlades
med under en indlaeggelse, ma de
sundhedsprofessionelle fungere som en
omsorgsfuld stgtte for foraeldrene.

Idet foraeldrene har mistet den grundlaeggende
tillid til de sundhedsprofessionelle, bliver de
sundhedsprofessionelles opgave at indtage en
tillidsskabende position i mgdet med foraeldrene.

Betingelsen for tillid er, ifglge Kari Martinsen, en
omsorgsfuld, empatisk og naervaerende relation
(22, 23). Yderligere kan inddrages de muligheder
FCC giver for opbygning af partnerskab sammen
med forzeldrene.

Ngglepunktet for denne diskussion er en
tydeligggrelse af, at de sundhedsprofessionelles
mgde med forzeldre til bgrn med kronisk
sygdom, skal ses i lyset af foraeldrenes tidligere
oplevelser af indleeggelser.

Studiets styrker og svagheder

| forbindelse med indsamling af empiri, lykkedes
det ikke at fa inkluderet foraeldre med yngre
barn i studiet, da disse foraeldre manglede
overskuddet til deltagelse. Dette til trods for, at
over 20 % af alle indleeggelserne pa de danske
bgrne- og ungeafdelinger er med bgrn mellem
0-4 ar (24).

Her bidrog de inkluderede foraeldres erindringer
om betydningsfulde situationer under
indlaaggelser fra ar tilbage, til beskrivelser af
oplevelser af, hvordan det er at veere indlagt med
et yngre barn.
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Analysen viste, at kompleksiteten af barnets
sygdom havde betydning for foraeldrenes
oplevelse.

Flere foraeldre til bgrn med svaer kronisk sygdom,
manglede pd interviewtidspunktet overskuddet
til at deltage i et interview.

Denne svaghed reduceres ved, at de inkluderede
forzeldre havde oplevet situationer hvor deres
barns sygdom var blevet akut eller alvorligt
forvaerret, som de retrospektivt kunne fortaelle
om.

Forzeldrene kunne fortzelle meget detaljeret om
de situationer der havde haft stor betydning for
dem, hvilket gger studiets styrke. Grundet de
mange erfaringer de inkluderende informanter
havde, bestod den indsamlede empiri af rige,
fyldige og detaljerede livsverdensbeskrivelser,
hvorved faenomenets essens blev afdaekket.

Ifslge van Manen er malet med et
feenomenologisk studie at lade et faanomen
abne sig for en (13). Fortolkningen af den
underliggende betydning af informanternes
beskrivelser af faenomenet og forfatterens evne
til at formidle dette videnskabelig, har dermed
betydning for validiteten af et studie (13).

Dette studies validitet er styrket ved diskussioner
mellem artiklens forfattere.

Videre undersggelse kunne med fordel udveaelge
en specifik aldersgruppe, da fundene i dette
studie kan afvige fra hvordan forzeldre til
eksempelvis spaedbgrn eller teenagere oplever at
veere indlagt.

Konklusion

For foraeldre til bgrn med kronisk sygdom, er
indleeggelse pa Bgrne- og Ungeafdeling en
tilbagevendende begivenhed, hvorved
oplevelsen af en nuvaerende indlaeggelse
treekker trade tilbage til fortiden og influerer pa
fremtidens indlaeggelser.

Det vigtigste for foraeldrene under en
indleeggelse er at kunne holde gje med at der
ikke sker fejl, og at barnet sa vidt muligt sikres
tryghed. Det kraever en opmaerksomhed pd
barnet, som medfgrer at andet ma traede til side,
herunder foraeldrenes egne behov og falelser.
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Saledes befinder foraeldre sig i en sarbar position
hvor usikkerhed og sorg over barnets sygdom er
fremtraedende fglelser under indlaeggelsen.
Forzeldrene har derfor et behov for stgtte fra de
sundhedsprofessionelle

| stedet oplever foraeldre sig overset, til trods for
at de sundhedsprofessionelle anerkender
fordelen ved at have foraeldre, der kender til
barnets sygdom og reaktioner herpa.

Desveerre oplever foraeldre, at deres ekspertise i
barnet og dets sygdom og reaktioner herpa
bidrager til, at de sundhedsprofessionelle
treekker sig og overlader et stort ansvar til
foraeldrene. Yderligere kan foraeldrenes aktive
rolle bidrage til konflikter mellem foraeldre og
sundhedsprofessionelle.

P4 baggrund af dette studie kan det derfor
konkluderes, at det at blive set, hgrt og forstaet
er behov som foraeldre ikke altid far indfriet, i
forbindelse med en medindlaeggelse

Implikationer for praksis

Fundene fra dette studie synligggr det behov,
der fortsat er for at gge sundhedsprofessionelles
viden om hvordan de kan stgtte foraeldre til bgrn
med kronisk sygdom under indlaeggelsen.

En made at stgtte foraeldre p3, er ved at tilbyde
strukturerede samtaler, hvilken anbefales
indenfor familiesygepleje (9).

Disse strukturerede samtaler er seerligt relevante
til familier med et barn med kronisk sygdom, da
samtalerne kan bidrage til at hjeelpe med at
afdaekke familiens netvaerk og ressourcer, samt
foreeldrenes tanker, fglelser og behov bade under
og efter indlaeggelse.

Taksigelser

En stor tak til de foraeldre som deltog i
interviews, mens de selv opholdt sig pa en
Bgrne- og Unge afdeling sammen med deres
indlagte barn.
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