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UTBILDNING | BARN-HLR TILL
FORALDRAR MED SVART SJUKA
BARN

- Intervjustudie om sjukskoterskors erfarenheter

HELENE JONSSON

Jonsson, H. Utbildning i barn-HLR till foraldrar med svart sjuka barn —
Intervjustudie om sjukskoterskors erfarenheter. Examensarbete i Omvardnad 15
hogskolepoang avancerad niva. Malmo Universitet: Fakulteten for hélsa och
samhalle, institutionen for Vardvetenskap, 2018.

Bakgrund: Forildrar till svart sjuka barn som erbjuds forebyggande
fordldrautbildning i barn-HLR fore hemgang frén sjukhus upplever 6kad trygghet
samt medfor en 6kad sdkerhet for de sjuka barnen i hemmet. Det saknas kunskap
huruvida sjukskoterskor pa barnkliniker i Sverige har erfarenhet av att erbjuda
denna foraldragrupp utbildning i barn-HLR och hur den i sa fall bedrivs.

Syfte: Syftet med studien var att undersoka sjukskoterskors erfarenheter av att
utbilda foraldrar med svart sjuka barn i barn- HLR, i samband med
sjukhusvistelse.

Metod: En kvalitativ semistrukturerad intervjustudie utfordes, med totalt elva
sjukskoterskor fran de storre barnklinikerna 1 Sverige. Med induktiv
innehallsanalys analyserades materialet enligt Burnard.

Resultat: Temat som framkom var: Sjukskoterskor har en nyckelroll i
foraldrautbildning, samt foljande kategorier: Sjukskoterskans undervisande
funktioner, Foraldrar och narstaendes utbildningsbehov, Utbildningsstrategier,
Resultat och konsekvenser av utbildningen. Sjukskdterskornas erfarenhet var att
foraldrar till svart sjuka barn inte alltid far tillracklig undervisning infor hemgang,
de pavisade stress Gver att inte kunna hantera akuta situationer. Foraldrarna
upplevdes tryggare nar de fick information och kunskap. Det utbildningsprogram i
barn-HLR som finns upplevdes som otillrackligt da det inte tacker behovet som
foraldrautbildning till svart sjuka barn.

Slutsats: En standardiserad preventiv foraldrautbildning for barn-HLR till svart
sjuka barn saknas - med de individuella behov som de barnen kan ha.
Ansvarsfordelningen &r otydlig om vem som tar beslutet om foraldrautbildning
ska erbjudas, samt sjukskoterskorna har en nyckelroll i foraldrautbildningen men
har ett svagt mandat att bedriva undervisning da stod fran riktlinjer saknas.

Nyckelord: Barn-HLR, forédldrautbildning, sjukskoterskors erfarenheter, svart-
sjuka barn.
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HELENE JONSSON

Jonsson, H. Education in CPR to children for parents with high-risk children

— Interview study of nurses” experience. Degree project in nursing 15 credits -
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Care Science, 2018.

Background: Parents with high-risk children who are offered preventive parental
education in Cardiopulmonary resuscitation (CPR) for children before departure
from hospitals experience increased security and result in increased safety for the
sick children in the home. There was no knowledge whether nurses at children's
clinics in Sweden had experience in offering this parent group training in CPR for
children or, if so, how it was conducted.

Aim: The aim of the study was to investigate nurses” experiences of educating
parents with high-risk children in CPR for children, during hospitalization.
Methods: A qualitative study incorporating semi-structured interviews was
performed, with a total of eleven nurses from the major children’s clinics in
Sweden. The interview material was analyzed through inductive content analysis
according to Burnard.

Results: The theme that emerged was: Nurses have a key role in parental
education, and following categories were: Nurse's educational functions, Parents
and relatives” educational needs, Educational strategies, Results and
consequences of education. Parents to high-risk children are not always
adequately taught pre-departure, they demonstrate of stress over not being able to
cope with emergency situations. Parents was felt safer when they received
information and knowledge. The educational program of CPR for children that
exist were perceived as insufficient as it does not cover the need for parental
education to high-risk children.

Conclusion: A standardized preventive parental training in CPR for children is
lacking, with the individual needs that high-risk children may have.
Responsibilities are unclear on who takes the decision on parental education and
who will be offered, the nurses have a key role in parental education but have a
weak mandate to carry out teaching when support from recommendation was
lacking.

Keywords: Cardiopulmonary-resuscitation, high-risk child, nurse-experience,
parents-education.
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INTRODUKTION

Att barn far hjartstopp utanfor sjukhus ar lyckligtvis ovanligt. | Sverige drabbas
varije ar 60 till 70 barn under 12 ar av hjartstopp, varav 70 % sker i hemmet, enligt
Svenska Hjart-lungraddningsregistrets arsrapport (2016). Sma barn har en 6kad
risk att drabbas av hjart- och luftvagstopp, eftersom de har trangre luftvédgar, och
hjartstopp hos barn &r oftast luftvagsrelaterat. Av de barn som drabbas av
hjartstopp ar halften under ett ar (a.a.). Ytterligare 6kad risk for hjartstopp har
svart sjuka barn, s.k. hogriskbarn, vilka innefattar prematura barn, barn med
medfédda missbildningar som exempelvis vissa hjartfel, samt barn med
andningshinder eller nedsatt andningsfunktion (respiratorisk insufficiens), (Pierick
m.fl. 2012). Forutsattningen for att ett barn ska 6verleva ett hjartstopp utan
neurologiska skador beror helt pa hur snabbt hjart- och lungraddning (HLR)
startas och med vilken kvalitet HLR utférs (Maconochie m.fl. 2015).

Om foraldrar till svart sjuka barn erbjuds utbildning i barn- HLR, &r en viktig del i
denna utbildning att forebygga, forhindra och atgarda en akutsituation med
luftvdgs- och hjartstopp (Murray & Joseph 2016; Parsons & MacKinnon 2009;
Pyles & Knapp 2004). Onskvirt vore om de fick kunskap och forutsattningar att
hantera och tidigt starta hjart-lungraddning i hemmet. Detta skulle bidra till att ge
foraldrarna kansla av kontroll och trygghet (Parsons & MacKinnon 2009).

BAKGRUND

Hjartstopp hos barn

Svenska radet for hjart- och lungraddning (Sv.r. HLR) utger riktlinjer for HLR
som revideras vart femte ar. Dér presenteras viktiga skillnader i orsaken till att
barn och vuxna drabbas av hjartstopp, samt hur de ska behandlas.
Aldersdefinitionen for barn i dessa riktlinjer (2016) avser spadbarn fran nyfédda
till 1 &r och barn 6ver 1 ar till puberteten. Aldern pa barnet har betydelse for
bakomliggande orsaker till hjartstopp (Maconochie m.fl. 2015). Om ett spadbarn
under ett ar drabbas av luftvags- eller hjartstopp ar orsaken oftast
andningsrelaterade problem eller pl6tslig spadbarnsddd. Spadbarn ar extra
kéansliga for paverkan pa luftvagarna, exempelvis infektion eller fraimmande
kropp, och den mest frekventa orsaken till hjartstopp hos barn ar sviktande
andningsfunktion. Drabbas aldre barn upp till puberteten av hjartstopp, ar orsaken
oftast drunkning, kvéavning eller trauma (a.a.). Barn med andningssvikt far
forsamrad syresattning och minskad formaga att andas ut koldioxid, hjartat
paverkas och barnet far bradykardi, vilket leder till en asystoli om inte
andningssvikten atgardas (Sv.r. HLR 2016). Den vanligaste hjartrytmen vid
hjértstopp hos barn &r asystoli och den kan inte behandlas med defibrillering. De
viktiga skillnaderna mellan barn och vuxna som far hjartstopp ar att den vuxne
oftast har fullgod andningsfunktion och en hjartrytm som kan behandlas med
defibrillering, till skillnad fran barn som med sin andningssvikt som orsak till
hjartstoppet, har samre forutsattningar till aterforing till spontan cirkulation
(Maconochie m.fl. 2015; Sv.r. HLR 2016).



Svart sjuka barn - hogriskbarn

Varje ar fods cirka 7000 barn for tidigt i Sverige enligt Svenska Prematur-
forbundet (2013). Med prematura barn innefattas barn fédda fore vecka 32, vilket
kan innebéra 6kad risk for omogen lungfunktion samt problem med apnéer.
Langre apnéer kan medfora att barnet far bradykardier, ofta som en effekt av den
sviktande syresattningen (Maconochie m.fl. 2015). Detta innebér att dessa barn
har 6kat behov av tillsyn och évervakning.

Det fods varje ar cirka 1000 barn med hjartmissbildning i Sverige och flertal av
dessa blir helt friska efter operation. Dock far ett litet antal barn fortsatta besvar
med onormal hjart- och lungfysiologi, kvarstaende lag syresattning eller sviktande
hjartfunktion (Sv.r. HLR 2016). Aven barn med kardiomyopati samt barn som
drabbas av livshotande rytmrubbningar far paverkad hjartfunktion med 6kad risk
for hjartstopp. Dessa sjukdomar kan bade vara medfodda eller utvecklas senare
(Sunnegardh 2014). Bland barn som fods med andningshinder eller nedsatt
lungfysiologi, far vissa bestaende dysfunktioner, medan andra barn vaxer ifran
besvaren. Hjart- eller lungsjukdom kan ge kraftig andningspaverkan, vilket kan
innebara behov av andningshjalp i hemmet. De barn som vardas med
hemrespirator har dessutom en trakeostomi for att sékra 6ppen luftvdg. Detta
medfdr behov av standig tillsyn, med krav pa adekvat kunskap och
handlingsberedskap hos foréldrarna (Fiske 2004).

Foraldrars behov av trygghet i varden av ett svart sjukt barn

Flera amerikanska studier har pavisat foraldrars behov av kénsla av trygghet. Pa
90-talet gjordes studier av Dracup m.fl. (1998) med 94 foraldrar, samt Moser m.fl.
(1999) med 335 foraldrar. Studierna undersokte effekten av utbildning i barn-
HLR till foraldrar med svart sjuka barn, avseende upplevd oro och stress infor
akuta situationer som luftvdgs- och hjartstopp. Dar framkom att utbildning i barn-
HLR har en viktig funktion for foraldrarna, de upplevde en kansla av kontroll,
minskad oro och kunde hantera tidigare betungande erfarenheter (Dracup m.fl.
1998; Moser m.fl. 1999).

I en brittisk studie av Clarke (1998) undersoktes om utbildning i barn-HLR till
foréldrar minskade deras oro for plotslig spadbarnsdod (SIDS). Antal
studiedeltagare var 27 foraldrar till barn som var 18 manader eller yngre. I studien
kunde inte pavisas nagon minskad oro for SIDS efter utbildning i barn-HLR, dock
Okades foraldrarnas kansla av trygghet genom att kunna hantera sitt barns hélsa
och sékerhet (a.a.). Om foraldrar far kunskap att upptacka férsamringar hos sitt
barn i tid, 6kar forutsattningarna for att kunna forhindra att ett barn far hjéartstopp
(Pyles & Knapp 2004; Maconochie m.fl. 2015). Genom utbildning och
handlingsberedskap kan risken for hjartstopp hos barn minska samt ger 6kad
trygghet for foraldrarna (Sv.r. HLR 2016).

Manga svart sjuka barn som vardas pa intensivvardsavdelningar skrivs hem fran
sjukhuset med sina foraldrar som lart sig mata och varda sitt barn. I en amerikansk
studie har det pavisats att foraldrar inte har de specifika kunskaper som kravs for
att forutse eller hantera akuta férsamringar hos barnet (Murray & Joseph 2016).
Om sjukvarden erbjuder foraldrar och vardnadshavare med svart sjuka barn en
forebyggande foraldrautbildning i barn-HLR fére hemgang fran sjukhus, okar
bade sakerheten for de sjuka barnen i hemmet och tryggheten hos foréldrarna
(a.a.).



Mojligheten att lara sig hjart-lungraddning till barn under dessa svara
omstandigheter kan ge tva effekter anser Parsons och MacKinnon (2009).
Foraldrarnas oro forstarks och de blir medvetna om risken for hjartstopp hos sitt
barn eller sa starks kanslan av kontroll med att foraldrarna behérskar de
handgrepp och atgéarder som kravs vid en akutsituation (a.a.).

Sjukskoterskans roll i foraldrautbildning i barn-HLR

I en amerikansk studie av Knight m.fl. (2013) utbildade 125 sjukskdterskor 117
foraldrar till hogriskbarn i barn-HLR fore hemgang. Det framkom att 97 % av
sjukskoterskorna var nojda eller mycket néjda med utbildningsprogrammet samt
med majligheten att utbilda preventivt och 6ka foréldrarnas kunskap om luftvégs-
och hjartstopp pa barn infér hemgang (a.a.).

Utifran specialistsjukskoterskans karnkompetens séker vard framkommer att
kunskap och delaktighet hor ihop, barnet och familjen har behov av kunskap om
den egna halsan da det &r viktigt ur ett patientsékerhetsperspektiv att de ar
delaktiga i vard och beslut (SSF 2016). Nar sjukskoterskan identifierat ett
utbildningsbehov kan effektiva atgarder med kunskapsspridning genomféras och
arbetet for en séker vard blir forbyggande. Barnsjukskoterskan har ansvar for att
bevaka barnets ratt att fa hjalp i omvardnad av sina foraldrar som ska ges stéd och
undervisning. Foréaldrarna ska ges den kunskap och utbildning som krévs samt
skapa de forutsattningar som behovs for att kunna ge basta omvardnad till barnet
infor hemgang fran sjukvarden enligt foraldramedverkan i nordiska standards for
barn och ungdomar inom halso- och sjukvard (NOBAB 2012). Denna utgar fran
Forenta Nationernas (FN) barnkonvention (1989). Sverige ratificerade
barnkonventionen 1990 for att kunna stérka och skydda barns rattigheter. NOBAB
(2012) har sammanstallt riktlinjer for att sakra barns rattigheter inom sjukvarden.
Dér framkommer att foréldrar och barn ska delges information om barnets
sjukdom, behandling och vard pa ett satt som de kan forsta och som &r anpassat
till barnets alder, samt att atgarder ska vidtas for att minska fysisk och psykisk
stress hos barnet (a.a.).

Utbildning i Barn-HLR for foraldrar

I Sv.r. HLR riktlinjer (2016) ingar barn-HLR till Samhallet (2016), en forsta
hjalpen-behandling som kan ges till ett barn som har slutat andas och vars hjérta
har slutat sla. HLR innefattar tva moment: inblasningar och bréstkompressioner.
Inblasningar tillfér syre till blodet och bréstkompressionerna medfor att blodet
cirkulerar ut i kroppen tack vara handernas tryck pa brostkorgen. HLR pa barn
startas alltid med inblasningar eftersom nér ett barn blir livlost beror det oftast pa
att det har slutat andas och barn ar mycket k&nsliga for syrebrist. Nar andningen
upphor far inte kroppen tillrackligt med syre och till sist slutar hjartat sla.
Hjartverksamhet kan stodjas med hjalp av brostkompressioner. Hjarnan &r det
organ som ar mest kansligt for syrebrist. Om syretillférseln inte kommer igang
tillrackligt snabbt, finns det en risk att barnet far bestdende hjarnskador som kan
uppsta redan efter nagra minuter.

Barn-HLR ges till barn under ett ar och till barn fran ett ar upp till puberteten men
med olika handgrepp (Sv. HLR 2016). Uthildningsprogrammets mal for barn-



HLR till Samhéllet (2016) ar att lara sig upptacka och beddma om barnet &r vid
medvetande, om det andas samt bedéma livstecken och pabérja HLR:

Oppna upp barnets luftvag, ge fem inblasningar och blas till bréstkorgen héjer
sig, en inblasning ska ta 1 sekund. Kunna bedéma livstecken, om livstecken
saknas ge hjartkompressioner med hog kvalité. Tryck pa nedre delen av
brostbenet med en takt pa minst 100/minut, inte mer &n 120/minut.
Kompressionsdjup 4 cm om barnet ar <1 ar, 5 cm om barnet ar >1 ar. Slapp upp
helt efter varje kompression, men behall hudkontakten. 30 kompressioner foljt av
2 inblasningar, 30:2. Inblasningar och brostkompressioner ska ske utan avbrott
och pa hart underlag.

Efter HLR i en minut ska 112 larmas om ej gjort av omgivande person. HLR skall
paga oavbrutet tills sjukvardspersonal tar dver (a.a.).

Hantering av luftvagsstopp ar att uppmuntra barnet att hosta, barnet <1 ar gors
fem snartiga brosttryck med tva fingrar liggandes pa din underarm, vand barnet
och tryck fem snartiga tryck mellan skulderbladen, vand igen och titta i munnen.
Handgreppen for barn >1 ar och vuxna ar samma, med fem ryggdunk och fem
brosttryck samt titta i munnen. Vid medvetslost barn utférs HLR men titta i
munnen innan inblasning.

Viktiga skillnader mellan utbildningsprogrammen i barn-HLR ar att barn-HLR i
Samhallet &r mer kortfattad, det innefattar endast ett handgrepp for 6ppen luftvég.
Beddmning och hantering av barn som inte andas men har livstecken ingar inte i
programmet, det inriktas pa HLR 30:2 som till vuxna. Utbildning ar filmbaserad
utan forberedelser, ingen scenariotraning eller traning med hjélpmedel ingar och
utbildningstiden ar avsevart kortare. Utbildningsprogrammen inom sjukvarden &r
mer omfattande och langre. Barn-HLR for sjukvarden (S-HLR barn 2016) och
avancerad barn-HLR (A-HLR barn 2016) har flera handgrepp for 6ppen luftvdg,
pavisar 20 inblasningar till barn som inte andas men har livstecken. Nar tecken pa
liv saknas startas HLR med 15:2, vilket anses vara béast for barnet da 6ppen
luftvag och sakrad ventilation kan vara avgorande for framgangsrik HLR.

Problematisering

Internationella studier har visat att foraldrar med svart sjuka barn kan uppleva
barn-HLR utbildning som ett redskap for att fa kontroll, minskad oro och starkt
sjalvfortroende i omvardnaden om barnets hélsa och sékerhet (Murray & Joseph
2016; Parsons & MacKinnon 2009). Nar foréldrar erbjuds utbildning infor
hemgang vid sjukhusvistelse ges de kunskap att hantera en akutsituation som
luftvégs- och hjartstopp (a.a.).

Utifran svenska forhallanden saknas studier om utbildning i barn-HLR erbjuds till
foraldrar med svart sjuka barn samt hur de i s fall genomfors. Aven inom svensk
sjukvard saknas rekommendationer om att erbjuda barn-HLR utbildning till dessa
foraldrar infor hemgang fran sjukhusvistelse. Det saknas ocksa kunskap huruvida
sjukskaterskor pa barnkliniker har erfarenhet av att erbjuda denna foraldragrupp
utbildning i barn-HLR och hur den i sa fall bedrivs.

SYFTE

Syftet med studien &r att undersoka sjukskoterskors erfarenheter av att utbilda
foraldrar med svart sjuka barn i barn- HLR, i samband med sjukhusvistelsen.



METOD

Utifran studiens syfte genomfordes en kvalitativ semistrukturerade intervjustudie,
da det ar en lamplig metod vid efterforskning av deltagarnas individuella
erfarenhet (Kvale & Brinkman 2014). Analys av insamlat studiematerial skedde
utifran Burnard m. fl. (2008) beskrivning av induktiv innehallsanalys.

Urval

Inklusionskriterier for deltagande i foreliggande studie var sjukskoterskor med
instruktdrsutbildning i barn-HLR som varit aktiva instruktorer de senaste fem
aren. De skulle ha arbetat pa barnklinik med svart sjuka barn, sa kallade
hogriskbarn och de skulle dessutom ha erfarenhet fran att ha utbildat foraldrar
med svart sjuka barn i barn-HLR.

Rekryteringen skedde via mailkontakt till omradeschefer (OC) och enhetschefer
(EC) pa berérda barnkliniker inom Region Skane. Forfattaren efterfragade
kontaktuppgifter till lampliga informanter samt bifogade studieinformation via
informationsbrev (Bilaga 1). Av 18 tillfragade OC/EC svarade atta, varav en
uppgav att inga sjukskaterskor var HLR-instruktorer pa avdelningen, samt en
annan beddmde att studien ej var relevant da endast fatal familjer gick direkt hem
frén deras avdelning. Ovriga OC/EC hanvisade vidare till 10 tilltankta
informanter, dar en personlig forfragan via email skickades. Av 10 tillfragade
knots kontakt med sex informanter dar samtliga tackade ja till studiedeltagande.
Da informantunderlaget var otillrackligt inom Region Skane, blev det aktuellt att
utoka antalet informanter genom rekrytering av sjukskoterskor fran andra
barnkliniker i Sverige. Bekvamlighetsurval anvandes utifran Polit och Beck
(2017) dar kontakt via svenska HLR radet gav rekommendationer om lampliga
informanter. Forfragan skickades till 16 tilltankta sjukskoterskor via email, dar
samtliga var verksamma utanfor Skane. Av 16 tillfragade var 15 intresserade,
dock uppfyllde endast fem av dessa informanter studiens inklusionskriterier. De
fem inkluderades och godkande intervju via telefon. Studiedeltagarna var slutligen
elva sjukskaoterskor som uppfyllde inklusionskriterierna. Samtliga informanter
fick personlig forfragan med Informationsbrev, dar syftet med intervjun
redovisades samt samtyckesformulér (Bilaga 2) som undertecknades av
studiedeltagarna innan intervjustart. De informanter som intervjuades via telefon
bifogade undertecknade informationsbrev och samtyckesformulér via email fore
intervjustart.

Studiedeltagarnas medelalder var 41 ar (30 — 58 ar), med sjukskoterskeerfarenhet
mellan 9 — 29 ar. Erfarenheten av att varda barn var mellan 9 — 29 ar och samtliga
hade erfarenhet fran vard av svart sjuka barn. Nio av 11 sjukskoterskor var
specialistutbildade, varav sju av nio var barnsjukskéterskor, 6vriga tva var inom
anestesi och intensivvard. Erfarenhet som instruktor i barn-HLR var mellan 6 — 25
ar.

Datainsamling

Studiens datainsamling skedde via semistrukturerade intervjuer utifran en
intervjuguide (Bilaga 3) med frageomraden som utgick fran studiens syfte dar
sjukskaterskornas erfarenhet avsags att efterforskas hos varje informant enligt
Polit och Beck (2017). Informanterna uppmuntrades att tala fritt om amnet for att
uppna sa manga olika upplevelser och beskrivningar som mojligt, samt for att fa
fram all efterfragad information (a.a.).



Innan samtliga intervjuer paborjades genomfordes en pilotintervju dar fragor och
upplagg testades samt den tekniska utrustningen for inspelning av intervjun
(Danielson 2012). Den tankta intervjutiden pa 45 till 60 minuter prévades om den
var rimlig, vilket den var da informanten fick tid att prata fritt s omfattande svar
framkom pa intervjufragorna. Intervjumaterialet fran pilotintervjun skrevs ut for
att se om de planerade fragorna var adekvata. Efter pilotintervjun inkluderades
nagra underliggande stodfragor for att ringa in damnet da svaren fran pilotintervjun
blev nagot utsvavande. Exempel pa intervjufraga “Vilka behov tror du dessa
foraldrar har av att fa barn-HLR utbildning?”, med tillaggsfragor “Kan du
beskriva hur behovet visar sig?”; "Vilka konsekvenser for fordldrarna? .
Pilotintervjun med den forsta informanten gav ett innehallsrikt material pa 15 A4
sidor med 7300 ord, vilket medforde att den inkluderades i studien.

Varje intervju inleddes med att informanten informerades om studiens syfte och
inbjods att stalla fragor. Informanten fick godkanna ljudinspelning via
mobiltelefon under intervjun for att inte stéra samtalet, da intervjun kan upplevas
friare om samtalet spelas in enligt Kvale och Brinkman (2014). Enstaka
stoddanteckningar fordes dar informanten stérkte orden med mimik eller
kroppsrorelse, vid telefonintervjuerna fordes stédanteckningar da suckar,
tankepauser framkom som stdd vid transkriptionen. For att tidigt i intervjun skapa
en god kontakt mellan informant och forfattare anvéndes inledningsvis 0ppna
beskrivande fragor om yrkeserfarenhet och patientklientel.

De genomforda intervjuerna varade i 25 - 59 minuter, sammanlagt 412 minuter,
medel 41 minuter per intervju. Vid transkribering av inspelat material (76 sidor)
lyssnade och tolkade forfattaren materialet sa inte bara orden, utan aven
informantens pauser och tonfall registrerades, samt noteringar fran
stddanteckningarna, enligt Kvale & Brinkman (2014).

Dataanalys

Den insamlade datan analyserades med tematisk innehallsanalys enligt Burnard
m.fl. (2008), ett tillvagagangsétt for analys av kvalitativa data genom induktiv
metod. Det innefattar analys utan forutbestamd teori, struktur eller ramverk vilket
lampar sig val ndr endast lite &r utforskat om det studerade fenomenet.

Texterna genomléastes flertal ganger dar noteringar gjordes i marginalen for att
identifiera sammanfattande meningar och ord till en 6ppen kodning (Tabell 1).

Tabell 1. Utdrag ur analysprocessen vid éppenkodning enligt Burnard m.fl. (2008).

Citat fran transkriberad intervju Oppen kodning

”Utbildar hela personalgruppen, Allman erfarenhet av undervisning av
nyanstéllda... i barn-HLR "/ .../ kollegor

“Foraldrarna lar sig snabbt och de blir Specifika erfarenheter med undervisning
specialister pa hur deras barn vill ha det och | riktat mot svart sjuka barn - patient/

dess behov ”/ (Informant O) .../ ”Upplever foralder/ narstaende

foréldrar kanner stress av risksituation och Upplevd informations-/ utbildningsbehov
Onskar utbildning ” (Informant M) hos foréldrar




” Barn-HLR till allménheten fungerar for
friska barn, men &r inte tillréckligt har/
(Informant R) .../ Manga har hjéalpmedel
hemma som sug och syrgas/ (Informant N)
.../ Barnen dr sjukare ndr de vardas hemma,
det stills hégre krav pa nédrmst vardare”
(Informant M).

Barn-HLR for allménheten
Hjélpmedel
Okat foraldraansvar

Vi har checklistor som vi utgdr ifran i
foraldrautbildningen... allt ska komma med
oavsett vem som utbildar/ (Informant V) .../

Kursgenomférande
Aktivt [&rande
Sprak pa undervisningen

Staller mycket fragor, éppna fragor sa de far
forklara och visa, tranar mycket pa
handgreppen och s&/ (Informant R) .../
genomfort utbildning med tolk...féréldrarna
fick svar pa sina fragor ” (Informant Q).

" Egna pedagogiska kunskaper vid
foraldrautbildning inhamtas fran HLR radets
instruktdrsutbildningar/ (Informant P) .../En
utmaning fér oss instruktdrer ar hur vi
pratar, far tanka om lite, det ar ju faktiskt
sina barn de ska radda” (Informant U).

Utifran den 6ppna kodningen sammanstélldes ord och meningar sa koder
framkom. Efter gruppering av likvardiga koder framkom underkategorier som
fordes samman till kategorier (Tabell 2). Med fargkodning av kategoritillhdrighet
bearbetades de transkriberade texterna ytterligare och framkommit material
grundade studiens resultat med kategorier som ledde till ett Gvergripande tema:
Sjukskoterskan har en nyckelroll i féréldrautbildningen.

Sjukskéterskans forkunskaper
Reflektion 6ver egen kunskap

Tabell 2. Utdrag av resultatet fran analysprocessen enligt Burnard m. fl. (2008).

Kategorier Underkategorier Koder
Sjukskéterskans Pedagogisk kompetens e Formellkunskap
undervisande funktioner o Reflektion dver egen

kunskap

e  Erfarenhet fran
undervisning av:

- Kollegor, foréldrar till
svart sjuka barn,
assistenter

e  Uppmuntrar fragor

e Tréning i realistiska
risksituationer

e Film, Kursbok

e Instruktorsledd

e  Scenariotréning

Pedagogiska metoder

Foraldrar och narstadendes
utbildningsbehov

Foraldrars utbildningsbehov e Individanpassat utifran
barnets behov

e Behov utifran diagnos

e Foréldrabehov av:

- Teoretiskkunskap

Narstaende och assistenters - Praktiskkunskap
utbildningsbehov - Individanpassad
kunskap
Undervisningsstrategier Sjukskoterskans val av Barn HLR
undervisningsmaterial Hjalpmedel

Specifik kunskap
Forberedelser
Kursgenomférande
Kvalitetskontroll
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Uppfoljning och aterkoppling e  Standardiserat

av foraldrautbildning utbildningsprogram
Resultat av utbildning Foréldrars behov av 6kad e Foraldrars behov att
trygghet vilja ha kontroll
e  Foraldrar upplever
stress
Oklart ansvar o Okat foraldraansvar
e  Oklar

ansvarsfordelning

Resursbrist e Undervisningslokal
e Tjanstgoring
e  Utmaningar

ETISKA ASPEKTER

Enligt Etikprévningslagen (SFS 2003:460) 18 och 2§ som avser forskning pa
manniskor, utgdr inte arbeten som utfors av studerande i grundlaggande eller
avancerad hogskoleutbildning forskning, darfér behover inte en formell etisk
granskning goras.

I studien utgick det etiska 6vervagandet ifran de forskningsetiska principer som
Vetenskapsradet (2017) rekommenderar. De utgérs av fyra huvudkrav, krav pa
information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande. Informationskravet
uppfylldes genom det Informationsbrev som utskickades via email till tankta
informanter dar avsikten med undersokningen presenterades samt studiens syfte
formedlades. Information gavs skriftligt med tid fér genomléasning innan
godkannande av studiedeltagande lamnades. Det framgick att deltagandet i
studien var frivillig samt att de data som samlades in endast anvands till
forskningen (a.a.). Genom att informanten delgavs och undertecknade ett
samtyckesformular, uppfylldes samtyckeskravet. Deltagarna hade rétt att sjalva
bestdmma 6ver sin medverkan och hade ratten att nar som helst avbryta
studiedeltagandet.

Medverkan i intervjustudien utgjorde inga kanda risker for informanten vare sig
pa kort eller lang sikt. Konfidentialitetskraven uppfylldes for uppsatsen da inga
kéansliga personuppgifter sparades och intervjuer spelades in pa en mobiltelefon
utan internetuppkoppling. Efter transkribering dverférdes inspelat material pa ett
dataminne som forvarades i ett last, brandsakert skap. Det insamlade materialet
kodades och avidentifierades vilket starkte mojligheten till konfidentialitet for
deltagarna. Allt insamlat material raderas nér uppsatsen har examinerats och
publicerats. Insamlade data anvands endast for att na studiens syfte vilket
uppfyller nyttjandekravet.
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RESULTAT

Det analyserade intervjumaterialet utmynnade i ett tema, samt fyra kategorier med
underkategorier som beskrev sjukskéterskors erfarenheter av att utbilda foréaldrar
med svart sjuka barn i barn-HLR, i samband med sjukhusvistelse.

Det tema som framkom var: Sjukskodterskan har en nyckelroll i
foraldrautbildningen, samt féljande kategorier:

Sjukskaterskans undervisande funktioner; Foraldrar och narstaendes
utbildningsbehov; Undervisningsstrategier; Resultat och konsekvenser av
utbildningen.

Sjukskoterskan har en nyckelroll i foraldrautbildningen

I intervjuerna med sjukskéterskorna framkom att foraldrar med svart sjuka barn
kunde ge uttryck for oro, radsla och stress for sin kunskapsbrist om att klara av
omvardnaden av barnet vid hemgang, da de saknade verktyg for att forutse och
hantera risk- och akutsituationer. Det patalades fran sjukskoterskorna att
foraldrarna efter hemgang forvantades se tidiga tecken pa forsamring hos sitt barn
och soka vard i tid. Utifran sjukskaterskornas erfarenheter framkom det dven att
det saknades standardiserat utbildningsprogram i barn-HLR till foréldrar med
svart sjuka barn, som stod i utbildningen for att sakra hog kvalitet. Det framkom
ocksa att sjukskoterskorna uttryckte det var oklart vem som tog ansvar for
erbjudandet av foraldrautbildning. De upplevde sig ha svagt mandat for
foraldrautbildning i barn-HLR da rekommendationer saknades.

Sjukskoterskans undervisande funktioner

Utbildningserfarenheten och frekvensen fran foraldrautbildning i barn-HLR hade
stora variationer fran 3 - 5 undervisningstillfallen under flertal ar till regelbundna
utbildningar, 6 - 12 ganger per ar. Av de intervjuade sjukskdoterskorna gav fyra
sjukskaterskor de mer frekventa utbildningarna da detta innefattades i barnens
vardprogram (Trakeostomi 2018). Aven tre sjukskoterskor med avsatt tid for HLR
utbildning pa deltid, 20 - 50 % tjanst, holl fler och mer frekventa utbildningar.

"Fdr ganska fria hander av chefen som litar pa var kunskap och bedémning vad
personal, foraldrar och assistenter behdver i undervisning/.../med bra
samarbetet, tva 50% tjdnster i utbildning samt egen budget kan vi utbilda mer.’
(Informant O)

)

Det framkom att vissa sjukhus hade kliniska traningscenter som kan erbjuda
foréldrar, kommun, BVC och assistentbolag barn-HLR-utbildning samt
instruktorsutbildning. Det patalades att ett standardiserat utbildningsprogram till
foraldrar med svart sjuka barn saknades. Sjukskoterskorna ansag att det hade varit
ett stod, samt att ett individanpassat utbildningsmaterial efter det specifika barnets
behov hade varit nédvandigt.

Pedagogisk kompetens

Sjukskoterskornas erfarenheter av att utbilda foraldrar med svart sjuka barn i
barn-HLR utgick fran mangarig yrkeserfarenhet inom barnsjukvard samt
erfarenheter som barn-HLR instruktorer. Med tillit till egen kunskap samt klinisk
erfarenhet fran vard av svart sjuka barn och dess foraldrar ansag de sig kunna
identifiera foraldrars utbildningsbehov och métte detta behov med undervisning.
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Ytterligare en forutsattning var stod fran HLR - radets instruktorsutbildningar dar
pedagogiska metoder som aktivt larande och problembaserad larande med
scenario tranades. Det gav tillsammans med egen teoretisk kunskap och praktisk
mangdtraning kompetens bade avseende HLR - kunskaper sa som vad det sjuka
barnets situation kravde. Det framkom ocksa att det var viktigt att halla HLR
kunskapen uppdaterad med nya svenska riktlinjer. Det gav trygghet att med lang
barnerfarenhet ha inhamtat en kansla for hur foraldrar med svart sjuka barn kunde
bemétas, vilka reaktioner som kunde uppsta och hur de borde hanteras. De hade
ingen mer formell pedagogisk utbildning &n det som ingdr i sjukskoterske-
professionens uthildning, daremot var flertalet av de intervjuade ocksa HLR-
instruktorer i avancerad Barn-HLR (2016), dar foraldrars roll och nérvaro
diskuteras.

Pedagogiska metoder

Av sjukskoterskorna hade samtliga 1ang erfarenhet inom barnsjukvard och
dessutom var 9 av 11 specialistsjukskoterskor inom barn, intensivvard eller
anestesi. Med de kunskaperna och erfarenheterna till grund och utifran HLR
radets instruktorsutbildningar med praktisk traning och aktivt larande upplevde
sjukskoterskorna att de hade tillracklig kompetens for att utbilda foraldrar med
svart sjuka barn i Barn-HLR. De saknade dock stod fran lampligt standardiserat
utbildningsprogram, samt formell pedagogisk kompetens.

Sjukskoterskorna ansag det var lattare att utbilda utifran instruktorsledning och
anvéanda den webbaserade utbildningsfilmen som komplement med manga pauser
for fragor. Deras uppfattningen var att kursbok saknades da det gav chans for
forberedelse infor kurstillfalle samt gav mojlighet till att uppdatera kunskapen om
kursboken foljde foraldrarna. Sjukskoterskorna anvande sig av kontrollfragor till
foraldrarna som motivation och kunskapskontroll. Den gemensamma
uppfattningen var att foraldrarna hade fragor bade om HLR och specifika fragor
om sitt barn.

“Utgar fran filmen som grund for friska barnet, sedan individanpassat utifrdan
specifika barnet. Har inget standardiserat eller nedskrivet koncept, improviserar
och utgar fran foraldrarnas fragor. Allt fran HLR till mat, kanns bra att vara
tillgdnglig ett par timmar.” (Informant Z)

Sjukskdoterskorna poangterade hur viktigt det var att foraldrarna forstod skillnaden
mellan barn- och vuxen-HLR. Att de inte bara forstod hur man gor utan ocksa
varfor de gor pa det specifika sattet, och vad de ska titta efter for tecken pa
forsamring hos barnet. Det problembaserade larandet bestod av sma realistiska
scenariodévningar med HLR traning som inte ingick i Barn-HLR i Samhéllet
(2016). Foraldrarna gavs majlighet att diskutera och trana pa risksituationer som
kunde uppsta samt hur de kanske kunde forebyggas. Det uppfattades motiverande
for foréldrar och assistenter att se vad som verkligen kan handa och vad de kan
gora i vantan pa ambulans.

Det framkom delade uppfattningar om att blanda foréldrar och assistenter i samma
utbildningsgrupp, nagra utbildade alltid separat da de sjukskoterskorna valde att
ha ett kunskapstest till assistenterna. Daremot inbjods foraldrarnas narstaende som
mor- och farforaldrar till foraldrautbildningen, uppfattningen var att de som var
nara vardare till barnet borde fa utbildning.
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"Vid en diagnos som ldtt sditter i halsen, ddr erbjuds fordldrarna utbildning, dven
mor- och farforaldrar far vara med, de som kommer vara néra barnet.”
(Informant Q)

Foraldrar och narstaendes utbildningsbehov

Sjukskoterskornas erfarenheter pavisade att foraldrar hade olika behov av
utbildning och kunskap, men &ven att narstaende hade behov av uthildning. De
som var nara barnet kunde erbjudas utbildning och de upplevdes tryggare nar de
fick information och kunskap.

Foraldrars utbildningsbehov

Sjukskoterskornas uppfattning var att foraldrarnas egenvardsansvar for de svart
sjuka barnen har 6kat 6ver tid. Barnen har behov av trygg hemmiljo déar
fordldrarna som narmaste vardare kan hantera akuta situationer. Féraldrarna har
behov av heltackande uthildning i Barn- HLR samt utbildning utifran sitt sjuka
barns évriga individuella behov.

Den gemensamma uppfattningen var att féréldrarnas utbildningsbehov av Barn-
HLR upplevdes storre dn vad som kunde erbjudas innan hemgang. Foréaldrarna
ska kunna hantera de basala omvardnadsatgarder som uppkommer som nybliven
foralder: amma, bljbyte och anknytning till sitt barn som kan storas av
vardprocessen och traumatiska upplevelser. Det fanns dven forvantningar fran
barnets vardenhet att foraldrar skulle klara av medicinering, sondmatning,
inhalationer samt reagera pa forsamringar som andnings- och cirkulations-
paverkan. Foraldrarna uppmanades soka sjukvard vid forsamring, men erbjuds
inte utbildning och kunskap att férebygga eller hantera en akut férsamring.

“Alla fordldrar dr rddda for att barnet sdtter i halsen, utbildning i barn-HLR
medfor trygghev/.../ Vissa diagnoser far fordldrarna mdta saturation dagligen
hemma for att soka hjalp i tid vid forsamring. Laggs stort medicinskt ansvar pa
foraldrarna, de ska félja matningar, men ges inte redskap for att hantera en akut
forsamring, som att fa utbildning i barn-HLR. ” (Informant U)

Foraldrarna upplevdes ha olika behov av foéraldrautbildning inom barn-HLR.
Vissa foraldrar kunde inse att problem som risksituationer kunde uppsta,
exempelvis ett barn som sondmatas kréks och aspirerar. De ville ha kunskap samt
handlingsberedskap for att kunna hantera akuta forsamringar. Fordldrarna
upplevdes stressade 6ver dessa situationer, de ville garna komma hem men var
otrygga om de inte kunde hantera akuta forsamringar. Daremot patalade
sjukskoterskorna att andra foraldrar uppgav att de inte ens tankt tanken att nagot
kunde handa, utan var trygga med att kunna ringa sjukvardsupplysning och
ambulans.

“De flesta fordldrar dr vildigt positiva till att fa ga utbildningen men de forstar
ocksa allvaret med barnets sjukdom. Varfor &r vi utvalda till utbildningen, finns
det storre risk for vart barn att fa hjartstopp? Klart det finns en radsla bakom,
samtidigt som tryggheten med att fa kunskapen viiger tyngre.” (Informant R)

Den gemensamma uppfattningen var att foréldrarna upplevdes tryggare nér de
fick information och kunskap av sjukskoterskorna. Manga foraldrar var palasta
via internet, media och foraldraforum, men hade svart att sortera och vérdera
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lamplig information. Det framkom att det uppfattades som viktigt att kunskap och
fardigheter lars ut. Sjukskoterskorna utmanades av att pa ett lampligt satt uttrycka
sig till foraldrar som genomgatt traumatiska upplevelser och dessutom ska lara sig
att ateruppliva sitt eget barn. Deras uppfattning var att utbildning borde utga fran
friska barns forutsattningar utifran anatomi, alder och avsedda handgrepp, darefter
individanpassas utifran det sjuka barnets behov. Sjukskoterskorna patalade dven
att utbildningen borde utga fran teoretisk kunskap till praktiska fardigheter med
handgrepp och tréning i risksituationer som exempelvis aspiration vid
sondmatning eller om barnet satter i halsen. Erfarenheten var att de foréaldrar vars
barn drabbats av hjartstopp efterfragat utbildning da de insag riskerna. De ville ha
kunskapen att kunna hantera eller an hellre férebygga hjartstoppet om det hande
igen.

Sjukskoterskorna identifierade ett flertal diagnoser dér det skulle kunna
uppkomma behov av féraldrautbildning i Barn-HLR: respiratoriska och /eller
cirkulatoriska besvar med olika missbildningar, arytmier, neurologiska-, metabola
sjukdomar, traumabarn och multisjuka barn. I den individanpassade utbildningen
till hjartopererade barn borde det enligt sjukskoterskorna framkomma att
brostkompressioner kan goras aven om barnet har genomgatt sternotomi. Till barn
med inopererad Interndefibrillator (ICD) pa grund av livshotande arytmier, borde
utbildning i defibrillering (AED) tillaggas ansag de intervjuade sjukskaterskorna.

Sjukskoterskorna beréattade att till exempel foraldrar till barn med andningssvikt
med trakeostomi och hemrespirator gjordes delaktiga i omvardnaden av barnet pa
sjukhus. De ska kunna hantera hjalpmedel som sug och syrgas vid hemgang.
Foraldrarna har stort utbildningsbehov i trakeostomihantering och hemventilator,
samt kunna genomfora atgarder vid akuta situationer som blockerad
luftvag/slempropp i trakealkanyl eller accidentiell extubation av trakealkanyl. En
pataglig risk vid dessa situationer ar forsamrad syresattning, desaturering, vilket
kan leda till bradykardi, cirkulationssvikt och hjartstopp. De ska kunna ventilera
barnet med andningsblasa till mun eller till trakeostoma. Nagra av
sjukskoterskorna hade erfarenheter av att foraldrar blivit hemskickade med
hjalpmedel, som mask och blasa, utan vare sig kunskap, utbildning eller traning
att hantera dessa.

” Fordldrarna far trina pa olika scenario utifran deras barns behov, ex skickas
ett barn hem med track och hemventilator maste de naturligtvis trana med
andningsblasa i olika scenario samt hjartstoppsscenario. Har barnet en extern
defibrillator hemma sd ska de tréna pa det.” (Informant T)

Flera sjukskdéterskor papekade att tidsfaktorn for larm var viktig att informera
foraldrarna om, eftersom denna skiljer mellan barn och vuxna. Pa barn paborjas
HLR direkt med inblasningar och HLR bor paga en minut innan larm, for att ha
mojlighet att forbattra barnets 6verlevnadssituation. En hjéalpinsats maste startas
snabbt till barn och har maste foraldern gora en viktig insats tills hjalp kommer.
Det poangterades ocksa att det var viktigt att diskutera med foraldrarna att tiden i
vantan pa ambulans kunde upplevas lang.

| intervjuerna framkom att foraldrautbildning i barn-HLR ingar i ett vardprogram
for barn, barn med trakeostomi (Trakeostomi 2018), dér nationella riktlinjer
fardigstalldes under 2018.
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“En arbetsgrupp med sjukskoterskor och likare arbetar med att fa fram
nationella riktlinjer for trackvard i Sverige, sa det finns ett nationellt natverk. |
vardprogrammet finns en obligatorisk foraldrautbildning innan hemgang, dar
barn-HLR ingar.” (Informant V)

Narstdende och assistenters utbildningsbehov

Erfarenheter fanns &ven hos sex av de intervjuade sjukskoterskorna, att undervisa
personliga assistenter infor barnets hemgang. Gemensamt for informanterna var
att de beréttade om att det fanns ett stort utbildningsbehov hos assistenter for att
barn och foraldrar ska kunna kanna sig trygga vid akuta situationer i hemmet, da
det forekom att assistenter saknade tidigare sjukvardsutbildning.

"Svdrt for assistenter att fa rdtt utbildning, de har ofta ingen sjukvardsutbildning
men ska varda barn med andningsstod trakeostomi med rensugning, syrgas och
risk for andningsstopp. Foraldrarna har da sjalva fatt stétta och utbilda
assistenterna.” (Informant M)

Sjukskoterskorna berattade att narstdende som mor- och farforéldrar ofta 6nskade
utbildning, exempelvis vid diagnos dér barn latt sétter i halsen, som vid
Esofagusatresi. De kunde erbjudas delta i utbildningen da det var av vikt att
utbilda de som var néra barnet. Sjukskoterskorna uppgav att mor- och
farforaldrars roll var dubbel da de bade ville stétta sitt barn men var kansloméssigt
engagerad i sitt svart sjuka barnbarn.

Flera av sjukskoterskorna uppgav att de hade utbildat assistenter infér barnets
hemgang. Assistenter var inte alltid informerade om sina kommande
arbetsuppgifter utifran det svart sjuka barnets behov. Det fanns ocksa erfarenheter
att foraldrar sjalva tagit ansvar for sakra hemmiljon for barnet och utbildade da
sjalva assistenter i Barn-HLR efter genomgangen instruktérsutbildning.

Undervisningsstrategier

Sjukskoterskorna hade olika uppfattningar om vilket av de olika
utbildningsprogrammen i barn-HLR som foraldrautbildningen skulle utga ifran,
da inget av utbildningsprogrammen utgick fran det svart sjuka barnets behov
utifran foraldrarnas kunskap och perspektiv. Det framkom att sjukskéterskorna
upplevde oklarheter nar i vardtillfallet utbildningen skulle erbjudas, men att det
var positivt om uppféljning av undervisningen kunde ske och att det var viktigt att
aterkoppling skedde till foraldrarna vid reell HLR.

Sjukskoéterskans val av undervisningsmaterial

Det framkom att standardiserat utbildningsprogram saknas till svart sjuka barn
med individuella tillagg for de olika barnens behov. Det nuvarande
utbildningsprogrammet Barn-HLR i Samhallet (2016) upplevdes otillrackligt da
det inte tacker det behov som foraldrautbildning till svart sjuka barn har. De
kunde ha manga hjalpmedel i hemmet som sug och syrgas, samt fordldrarna maste
ha kunskapen att hantera och ventilera med andningsballong pa trakeostomi. Det
framkom ocksa att foraldrarna forvantas se tidiga tecken pa forsamring och soka
vard i tid. Men att foraldrarna kan ha svart att identifiera tecken pa forsamring och
ha svart att beskriva hur barnet ar paverkat.
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"Vi ldr dem titta pd barnet och se vad de ska vara uppmdrksamma pd, hur de goér
med medicinering, nar de ska bli oroliga och nar de ska kontakta sjukvard. Det
ger en ndra kontakt till fordldrarna.” (Informant U)

Flertalet intervjuade sjukskoterskor utgick fran utbildningsprogrammet Barn-HLR
i Samhallet (2016) som liknar Vuxen-HLR (2016) dar det rekommenderas 30
kompressioner och 2 inblasningar (30:2), men barnanpassats och foregas av fem
inblasningar. Utbildningen innefattar en webbaserad film pa 35 minuter
(www.hlr.nu 2016). Det framkom att utbildningens upplagg tolkades pa olika sétt.
Nagra sjukskoterskor utbildade helt utifran filmen utan paus och hade fragor med
diskussion efterat. Nagra visade filmen men pausade vid behov for fragor och
diskussion, samt nagra utbildade helt utan film. Sjukskoterskorna var dverens om
att filmen inte var heltackande och undervisningstiden pa 50 - 90 minuter inte var
tillracklig, de uppgav att tidslangd pa undervisningen borde vara 3 - 4 timmar for
att uppfylla foréldrarnas behov av kunskap.

Det framkom att Barn-HLR i Samhallet (2016) uppfattades som otillracklig
utifran de svart sjuka barnens behov, da sjukskéterskorna ansag att tyngdpunkt
borde laggas pa tidiga tecken pa andningssvikt och dppen luftvédg, inblasningar
innan kompressioner, samt fortsatta ge inblasningar nar barnet inte andas men har
tecken pa liv. Nagra av sjukskoterskorna gjorde individuella anpassningar till
Barn-HLR i Samhallet (2016) da de utgick fran det specifika barnets behov, ex
15:2 till hjartsjuka barn, genomgang av Automatisk Extern Defibrillator (AED)
till barn med ICD, sug och syrgas-behandling till de trakeostomerade barnen samt
traning med andningsblasa pa trakeostomerad docka.

De sjukskoterskor som utgick fran Barn-HLR utbildning for sjukvardsanstéllda
(S-HLR till barn 2016), poéngterade att det var bast for barnet med 15:2, men att
foraldrar och assistenter inte var sjukvardskunniga. Foraldrar till barn med
syrgashehov maste kunna hantera det, da det i S-HLR till barn (2016) ingar sug
och syrgashantering. Foraldrar till barn med trakeostomi maste kunna hantera
bade sug och syrgas, samt kunna ventilera barnet med andningsblasa pa
trakeostomin, vilket endast ingar i Avancerad Barn-HLR (A-HLR till barn 2016).

| tidigare version av Barn-HLR (2011) fanns utbildningsmaterial i form av
kursbok for inlasning innan kursen. Kursboken ingar numera inte da den blev
borttagen i senaste version Barn-HLR i Samhallet (2016) som i stéllet hanvisar till
webbaserad utbildningsfilm pa hemsidan (www.hlr.nu 2016). Manga av
sjukskoterskorna saknade kurshoken da foraldrarna kunde férbereda sig infor
kursen med att lasa in kursboken. Foraldrarna fick da tid att fundera pa innehallet
och kunde ta med fragor till utbildningstillfallet. Nagra sjukskaterskor patalade att
de har kursboken kvar och lamnade ut den for inldsning fore kurstillfélle, vilket de
uppgav att foraldrarna patalade som positivt.

"I den tidigare utbildningen ingick forberedelser med kursbok som de fick lisa
innan kursstart, de var véal forberedda med den. | dagens kurs ingar inga
forberedelser, men jobbar man med svart sjuka barn kan arbetsgivaren ordna mer
omfattande utbildning.” (Informant T)

Olika utbildningsmaterial anvéands av instruktdrerna vid foraldrautbildningarna.
Av de HLR dockor som anvands har vissa kontrolldisplay for kvalitetskontroll av
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kompressionskvalitet avseende frekvens, djup och handplacering samt kontroll pa
inblasning. Vissa dockor har klickindikering pa kompressionsdjup samt andra
dockor har enbart visuell kontroll av instruktor. Kvalitetsdokument for sékring av
HLR med god kvalitet (Sv.r. HLR 2016) fanns for Barn-HLR i Samhallet (2016)
och till S-HLR till barn (2016). En sjukskaterska patalade att lokalt fanns en
specifik checklista for att kvalitetssakra foraldrautbildningen, vilket gjorde att
utbildning blev likvardig oberoende vem som utbildade.

Vi har checklistor som vi utgar ifran i foraldrautbildningen, blir kanske olika
ordning men allt ska komma med oavsett vem som utbildar.” (Informant V)

Det upplevdes som oklart bland sjukskoterskorna nar i vardprocessen

utbildningen borde erbjudas. De flesta av sjukskoterskorna gav utbildningen under
de tva sista veckorna innan hemgang, trots lang vardtid féregicks. De barn med
diagnoser dar Barn-HLR i Samhaéllet (2016) ingick i barnets vardprogram hade
tydliga tidsramar. Utifran vardprogram Trakeostomi (2018) innebar dessa
tidsramar krav pa kunskap for att fa lamna vardavdelningen utan personal.
Foraldrar till dessa barn skulle ha kunskapen att kunna hantera en akutsituation
vilket innebar att de ska kunna utféra barn-HLR samt hantera trakeostomin med
hjalpmedel i egen packad och medhavd akutvéska.

Flera av sjukskdterskorna hade erfarenhet fran att erbjuda utbildning i barn-HLR
pa annat sprak an svenska. Det framkom att utbilda via tolk tog langre tid men att
en engagerad tolk gav kvalitet pa utbildning da foraldrarna fick kunskap och svar
pa sina fragor via tolken, samt att foraldrarna upplevdes tryggare efter
utbildningen.

Uppfdljning och aterkoppling pa foraldrautbildningen

Nar majligheten fanns att efter nagra dagar erbjuda uppfoljning pa utbildningen,
var sjukskoterskornas uppfattning att det var positivt for bade sjukskéterskorna
och foraldrarna. Foraldrarna kunde fa stalla fragor och fa repetera praktisk
traning, samt gavs mojlighet till egentraning nar en traningsdocka lamnades kvar.
Sjukskoterskorna patalade ocksa mojligheten till kunskapskontroll om foraldrarna
tagit till sig informationen, om de kunde redogora for fakta samt visa vad de lart
sig. Det fungerade ofta da familjen var inskrivna pa sjukhus en langre tid, samt
motiverade sjukskoterskorna att inte lagga grundutbildningen for néra inpa
hemgang.

” Vid uppféljning checkar vi av hur det kdnns, trdanar med individanpassad docka,
diskuterar om nagon detalj som de funderar 6ver. Valdigt bra for mig att fa
dterkoppling pda om kunskapen har landat.” (Informant M)

Det radde stor osékerhet bland informanterna om hur foraldrar fick
repetitionsutbildning da de var hemskrivna fran sjukhuset. De med lang vardtid
hann repetera flera ganger innan hemgang vilket upplevdes positivt och
motiverade tidigarelagd utbildning. Ingen av sjukskdterskorna hade erfarenhet av
att repetitionsutbildning efterfragats eller erbjudits vid aterbesok.

De sjukskoterskor som hade erfarenhet av foraldrar som gjort reell HLR pa sitt
barn delgav vikten av aterkoppling av handelsen med foraldrarna efterat.
Foraldrarna uppvisade behov av reflektion av sin insats samt behov av bekraftelse
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av att det de gjort var bra, &ven om de upplevde att de inte foljt riktlinjerna exakt
och oavsett om HLR var framgangsrik eller ej. Aven féraldrar som gjort reell
HLR via guidning av larmoperator hade behov av reflektion och aterkoppling av
sin insats, bade om HLR insatsen var framgangsrik eller inte.

"En fordilder som utforde reell HLR hemma hade genomgatt flera
repetitionsutbildningar da de haft lang vardtid/.../Senare aterkopplade vi
handelsen, de fick reflektera 6ver vad de gjort och fick bekréaftelse pa att det de
gjorde var bra. Aven om de inte f6ljt riktlinjerna exakt s har de gjort ndgot bra!”
(Informant R)

Resultat och konsekvenser av utbildningen

Sjukskoterskornas uppfattning var att fordldrarna blev trygga med kunskap och
traning. Det upplevdes oklart hos sjukskoterskorna vems ansvar det var att utse
vilka som skulle erbjudas foraldrautbildning och utifran vilka behov eller
rekommendationer. Det framkom ocksa att uppfattningen fanns att inte alla
foraldrar kan erbjudas utbildning pa grund av resursbrist men &ven att
sjukskoterskorna upplevde sig ha svagt mandat for att genomfora
foraldrautbildningar.

Foraldrars behov av 6kad trygghet

Sjukskoterskornas erfarenhet var att utbildningen 6kade medvetenheten om vad
som kan handa for foraldrarna, men den kunde ocksa forstarka oron och gora dem
radda nar riskerna blev patagliga. Deras gemensamma uppfattning var att det
upplevdes stressande for fordldrarna att inte ha kunskap om vad de kan goéra vid
akutsituationer. Foraldrarna ville ha kontroll och det fick de med kunskapen. De
intervjuade sjukskoterskornas erfarenhet var att foraldrarna blev trygga med
kunskapen om vad de kan géra samt nér de fick trédna praktiskt. N&r de fick
vetskapen att kunna gora nagot och hur det ska goras gav foraldrarna trygghet.
Flera av sjukskoéterskorna uttryckte att kunskap ger trygghet. Néar foraldrarna var
delaktiga i omvardnaden larde de sig hantera omvardnadsmomenten genom att
harma sjukskoterskan och barnskdterskan. Sjukskoterskorna hade en gemensam
erfarenhet av positiva reaktioner fran barn-HLR-utbildning, nar foraldrarna var
delaktiga och trygga i omvardnaden gav utbildningen inte upphov till oro.

“Fordldrarna upplevs tryggare efter utbildningen, de blir medvetna om hur sjukt
deras barn ar men far verktyg att klara av att hantera det bade psykiskt och
fysiskt, de kan ta hand om sitt svadrt sjuka barn.” (Informant O)

Oklart ansvar

Ansvarsfordelningen var oklar for sjukskoterskorna om vem som bar
huvudmanansvaret for utbildning i barn-HLR till foréldrar och assistenter infor
hemgang fran sjukhuset. Ingen av sjukskoterskorna hade erfarenhet av efterfragad
repetitionsutbildning fran foraldrar efter hemgang. Det var oklart dven dar om
vem som bér ansvaret for erbjudan om repetitionsutbildning. Sjukskéterskorna
upplevde aven att de hade ett svagt mandat for att erbjuda foraldrautbildningar da
det saknas rekommendationer eller riktlinjer som stdd.

“Fordldrar dr bekymrade over vad de ska gora om ndgot héinder/.../ saknar HLR
utbildning ute i samhallet, har inte fatt det pa BVC, da kan de efterfraga
utbildning pa kliniskt traningscenter/.../ erbjuder att de kan komma tillbaka om de
dar oroliga.” (Informant P)
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Resursbrist

Sjukskoterskorna beskrev avsaknad av anpassad utbildningslokal i narmiljon. De
flesta hade tillgang till ett kliniskt traningscenter men med inneliggande foraldrar
foredrogs utbildning vid avdelningen med ndrhet till barnet. Utbildning bedrevs
da istéllet i lunchrum med risk for storningar. Undervisningslokaler i narmiljon
underlattade utbildningstillfallena samt med eget utbildningsmaterial. HLR
dockor med kvalitetskontroll av korrekta handgrepp, kompressionsdjup och
hastighet, samt korrekta inblasningar for att sakra uthildningsmalens kvalitetskrav
uppnas.

“Underldttat for oss instruktorer om en HLR-station fanns i narheten som var
bokningsbar/.../ldttare fa till repetitionsutbildningar som dr sd viktigt/.../trdna lite
och ofta for bdsta kvalitet.” (Informant N)

En forutsattning for att ha mojlighet att erbjuda foréldrautbildning var enligt
sjukskaterskorna att avsatt tid fanns i tjanstgoringen. Det framkom av nagra
sjukskoterskor att samverkan mellan avdelningar eller HLR team saknades men
skulle kunna underlatta utbildningsinsatserna. Svarigheter fanns att fa tid och
tillgang till vardpersonal for deras obligatoriska regelbundna utbildningar i HLR.

”Onskar mer engagemang i barnhuset, behov av tid och pengar. Ser en
forsamring over dren, far kdimpa for att fa tid till utbildningar.” (Informant Y)

Sjukskoterskorna foreslog att foraldrautbildning eller repetitionsutbildningar
skulle kunna erbjudas bade inom och utanfor sjukvarden. Flera sjukskoterskor
ansag dock att inte alla foraldrar kan eller bor erbjudas barn-HLR utbildning innan
hemgang, utan erbjudande om utbildning bor ske utifran behov, riktlinjer eller
vardprogram.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Kvalitativa semistrukturerade intervjuer genomfordes utifran studiens syfte dar
studiedeltagarnas erfarenheter efterforskades och analyserades med kvalitativ
innehallsanalys. Da metoden ansags vara lamplig, urvalet var representativt for en
homogen grupp samt resultatet som framkom var tillforlitligt, da bade data- och
analysmattnad uppnaddes. Resultatet kan anses giltigt for den undersokta kontext
da deltagarna representerar flera regioner och barnkliniker i Sverige vilket starker
studiens overforbarhet. En svaghet i studien kan vara forfattarens begransade
erfarenhet av att intervjua, trots detta framkom ett omfattande intervjumaterial
som svarar mot studiens syfte och efter intervju elva tillkom ingen ny kunskap.
Detta ar i linje med Kvale & Brinkmann 2014 som menar att antalet informanter
vanligen ar kring 15 personer och att datamattnad anses uppnadd nar ingen ny
kunskap tillfors som svarar pa forskningsfragan.

Dataanalys

Transkribering av samtliga intervjuer gjordes av forfattaren i néra anslutning till
intervjun da upplevelsen och intryck var farska vilket starker palitligheten.
Dessutom gjordes utskrifterna ordagrant med tillagg av stédanteckningar fran
intervjuerna. For att oka tillforlitligheten korrekturlastes transkriberingen och
jamfordes med inspelningarna upprepade ganger for att upptécka eventuella
korrigeringar. Vid analys av de forsta intervjuerna genomfordes den 6ppna
kodningen individuellt med hjélp av oberoende granskare, da forfattaren var ovan
vid analysmetoden vilket kan ses som en svaghet. Analysen med kodning
jamférdes med den oberoende granskaren for att sékerstalla samstdmmighet i
analysen vilket okar trovardigheten. Resultatredovisningen illustreras med citat
fran informanterna, vilket starker studiens tillforlitlighet.

Forforstaelse

Forfattarens forforstaelse grundas av teoretisk bakgrund och yrkesverksam
erfarenhet fran situationer med vard av svart sjuka barn, méten med deras
foraldrar samt som instruktor i barn- HLR for vardpersonal, pa grund- och
avancerad niva. Forfattaren har inga forkunskaper om féraldrautbildning i barn-
HLR. Dock kan oavsiktlig paverkan skett i tolkningar och analys av framkommit
material som kan inverkat pa palitligheten. Forfattaren har dock varit medveten
om och forsokt objektivt hantera sin forforstaelse som bade skapat motivation och
nyttjats vid forskningsprocessen. Om forfattaren pavisar kunskap om
forskningsomradet okar trovardigheten for att forskningsarbetet uppfyller god
vetenskaplig kvalitet enligt Lincoln & Guba (1985).

Resultatdiskussion

Sjukvarden tar inte sitt ansvar nar foraldrar med svart sjuka barn skickas hem fran
sjukhusvistelse utan att ha erhallit den kunskap och utbildning som kravs for att
klara av det omvardnadsbehov som deras barn har. Sjukskoterskan har en
nyckelroll i foraldrautbildningen da hon har identifierat de behov foraldrar med
svart sjuka barn har for att uppna trygg hemgang. Daremot uppfattar
sjukskaterskorna att de har svagt mandat for att genomfora utbildningar da stod
fran rekommendationer och riktlinjer saknas. Det framkom att det befintliga
utbildningsprogrammet i barn-HLR uppfattades som otillrackligt da det inte tackte
de svart sjuka barnens behov. Detta kan medfora konsekvenser for de svart sjuka
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barnen om deras foraldrar inte far den utbildning de behdver eller ges ratt
forutsattningar for att klara av omvardnaden, tolka forsamringar och kunna
hantera akuta situationer samt kunskap att séka vard i tid.

Utifran sjukskoterskornas erfarenheter har foraldrars omvardnadsansvar ckat éver
tid, da allt fler svart sjuka barn éverlever men de har ofta ett stort omvardnads-
behov. Det framkom i studien att foraldrar upplevdes stressade infor hemgang, de
ville gdrna hem men var otrygga nér de inte hade kunskap att hantera akuta
forsamringar. De uppmanades att uppsoka vard vid forsamringar men erbjods inte
kunskap och utbildning att férebygga eller hantera dem. Resultatets stabilitet
stérks av den amerikanska review studien (Murray & Joseph 2016) dar det
framkom att sjukskoterskan har en viktig roll i foraldrautbildningen genom att
skapa trygg hemgang for det svart sjuka barnet. Forberedelserna for barnets
omvardnad ar inte bara viktiga for lyckosam och séker hemgang utan avspeglas i
familjens livskvalitet. Sjukskoterskorna har hos foraldrar till svart sjuka barn
identifierat behov av trygghet da de pavisat stress over att inte kunna hantera
akuta situationer. Den gemensamma uppfattningen var att foraldrarna upplevdes
tryggare nar de fick information och kunskap, men att det var viktigt att ratt
kunskap och fardigheter lardes ut. Foraldrar uppfattades numera mer palésta via
internet, media och féraldraforum dar informationen kan vara svar att vardera med
risk for feltolkningar som paféljd. I en engelskstudie (Wray 2018) som undersokte
foraldrars erfarenheter av hemgang efter barnets hjartoperation framkom att de
upplevde ett stort stod fran andra foraldrar med liknande erfarenheter pa sociala
medier. Men den uppvagde inte avsaknaden av stod fran sjukvarden (a.a.).

Den av sjukskoterskorna identifierade kunskapsbristen hos foraldrarna motiverar
att det finns behov av att sjukskoterskor erbjuder och utbildar foraldrar med svart
sjuka barn i Barn-HLR infér hemgang. Denna kunskapsbrist skapar osakerhet om
formagan att klara av omvardnadskravet som det svart sjuka barnet har hemma.
Det framkom ocksa att forvantningar fanns pa foraldrarna att de ska reagera pa
och se tidiga tecken pa forsamring. Detta resultat 6verensstammer med Murray
och Joseph’s studie (2016) dar foraldrar som ges kunskap att bedéma hur barnet
mar samt far kompetensen att ge forebyggande atgarder, kan forhindra att
andnings- och hjartstopp intraffar. Aven de amerikanska foraldrarna saknade
kunskapen att tolka symtom pa forsamring samt saknade redskap att forutse och
hantera situationer som plotsligt kan uppsta. Forbereds foraldrarna optimalt infor
hemgang kan de och deras barn kénna sig trygga i hemsituationen efter hemgang
fran sjukhuset. Familjens trygghetskénsla paverkar barnets halsorelaterade
livskvalitet vid hemkomst fran sjukhus, och hur familjen tillgodoser barnets
psykologiska, emotionella och sociala behov enligt Aspesberro m.fl. (2015). Detta
starker vikten av att ge foraldrar trygghet genom utbildning och kunskap infér
hemgang med sitt svart sjuka barn. Som det framgar i specialistsjukskéterskans
kompetensbeskrivning (SSF 2016) finns ett utbildningsansvar for sakervard vilket
aven borde innefatta saker hemgang da barn har ratt till saker omvardnad och
trygghet av sina foraldrar.

Erfarenheten var att fordldrarna uppvisade behov att fa kunskap om hur de skulle
hantera och forebygga férsamringar hos sitt barn. De borde fa trana pa de
risksituationer som kunde drabba deras barn, samt att fa trana med de hjalpmedel
som barnet fick med sig hem. Att dven fa kunskap om vilka symptom pa
forsamring som barnet kunde uppvisa och nar de skulle séka vard skapar trygghet
infor hemgang da kunskap ger kontroll. Resonemanget starks av en engelsk studie
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av Gaskin m. fl. (2016) dar det pavisades att foraldrar till barn med
enkammarhjarta inte forbereds tillrackligt infor hemgang, efter forstastegskirurgi,
for att klara av att tolka forsamring hos sitt svart sjuka barn. Det framkom att det
fanns olika uttryck for att beskriva symtom, och att &ven de engelska foréldrarna
pavisade radslor om hur de skulle upptacka och atgarda forsamring.
Sjukskoterskorna identifierade barn med diagnoser dér 6kad risk for hjért- och
luftvagsstopp kan férekomma. Dessa barn utelamnas med sina foréldrar till en
hemgang utan trygghet om inte en férebyggande foraldrautbildning i barn-HLR
erbjuds. Det borde vara ett grundlaggande krav att infora trygg hemgang for svart
sjukt barn (Murray & Joseph 2016), da det ocksa framkom att det saknades
kunskap att hantera akuta situationer i hemmet for bade foraldrar och assistenter.

Det upplevdes utmanande av sjukskoterskorna hur de skulle uttrycka sig till
foraldrar som genomgatt traumatiska upplevelser, som exempelvis utfort reell
HLR pa sitt barn. Sjukskoterskorna patalade att fordldrarna uppvisade behov av
reflektion av sin insatts samt behov av bekraftelse av att det de gjort var bra, &ven
om de upplevde att de inte foljt riktlinjerna exakt och oavsett om HLR var
framgangsrik eller ej. Sjukskoterskorna berattade att de foraldrar vars barn
drabbats av hjértstopp ville ha kunskapen att kunna férebygga och hantera
hjartstoppet om det hande igen, vilket tolkades att foraldrarna efterfragade
utbildning da de insdg behovet. Flera amerikanska studier pavisade redan pa slutet
av 90-talet att barn-HLRutbildning har en viktig funktion for foraldrarna, de
upplevde en kansla av kontroll, minskad oro och kunde hantera tidigare
betungande erfarenheter (Dracup m.fl. 1998; Moser m.fl. 1999). Trots dessa
studier pavisas fortfarande kunskapsbrister hos foraldrar. | den spanska
tvarsnittsstudien av Miguez-Navarro (2018) undersoktes kunskapsnivan om forsta
hjalpen och barn-HLR hos 405 foréldrar. Dar pavisades kunskapsbrister da 40%
inte har nagon kunskap, 90% av foraldrarna tyckte att kunskapen var mycket
vardefull, men bara 20% hade sjalva sokt efter utbildning (a.a.). Aven spanska
foraldrar anser att kunskap &r viktigt men att fa sjalva tar sig tid att soka upp
utbildning. I féreliggande studie fanns daremot erfarenheter att foraldrar tagit ett
egenansvar for att sakra hemmiljon for barnet och utbildade da sjalva assistenter i
Barn-HLR efter genomgangen instruktorsutbildning. Detta starker ytterligare att
utbildning bor erbjudas innan hemgang da inte alla foraldrar har formagan eller
mojlighet att sjalva skaffa sig utbildning.

Specialistsjukskoterskorna har utifran sin professions karnkompetenser en
skyldighet att varna om avancerad omvardnad (Edberg m. fl. 2015). Med
sakervard innefattas att patient och foraldrar ska kanna trygghet och sakerhet samt
att uppenbara risker ska forhindras for att undvika konsekvenser. Omvardnaden
ska ske med delaktighet och utifran ett personcentrerat synsatt da det pavisats
minska aterinlaggning av patient, dvs om en forebyggande foraldrautbildning
erbjuds kan risken for konsekvenser minska. Genom att praktisera evidensbaserad
vard starks detta resonemang av den amerikanska studien av Staveski m.fl. (2014)
som undersokte och pavisade att med sjukskéoterskeledd foraldrautbildning, Parent
Education Discharge Instruction (PEDI) gavs okad kunskap och trygghet for bade
de 40 sjukskoterskorna och de 20 féréldrarna till barn med medfodda hjartfel som
ingick i studien. Utbildningen framtogs efter att foraldrarna patalat brist pa
information och kunskap infor hemgang med sitt barn med stort
omvardnadsbehov (a.a.). Den amerikanska studien 6verensstammer med de
intervjuade sjukskoterskornas erfarenheter om kunskapsbehov hos dessa féraldrar
men &ven behovet av utbildning. Det framkom i studien att sjukskoterskorna
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upplevde sig ha svagt mandat att genomfora utbildningar, darfor bor stod ges sa
bésta forutsattningar skapas utifran rekommendationer, riktlinjer eller
vardprogram, tillsammans med ett klinikdvergripande ansvarstagande.

Hos sjukskoterskorna radde osakerhet vilken HLR algoritm de skulle lara ut, da
de visste vilken som ingick i utbildningsprogrammet, men dven vilket som var
béast for barnet. Enligt Sv.r. HLR (2016) var avsikten med 30:2 (antal
kompressioner: antal inblasningar) i Barn-HLR i samhéllet att utbildningen ska
vara lattillganglig och kortfattad sa den nar ut till allménheten for att fa stor
spridning. Men éven likheten med Vuxen-HLR, 30:2, gor att allmanheten vagar
ingripa. Det har pavisats i studier att radslan for att gora fel forhindrat
raddningsinsats, da foraldrar ar radda for att skada barnet vid HLR. Den
australiensiska retrospektiva review studien av Ryan m.fl. (2003) undersoktes 153
barn som avlidet trots HLR-insats, dar skador relaterade till aterupplivnings-
forsoket eftersoktes. | studien pavisades att smarre skador som blaméarken och
skrapsar uppkom men att det var i relation till HLR-insatsens langd, HLR som
pagick mer an 60 minuter 6kade skaderisken med 60%. Utifran denna studie kan
slutsatsen dras att barn inte skadas allvarligt av HLR, utan storst skada sker om
ingen HLR ges. Daremot for att lyckas radda ett svart sjukt barn i en HLR
situation kravs HLR av god kvalitet och utbildningsprogram utifran dessa barns
specifika behov. I de barn-HLR utbildningar som riktas till sjukvarden poangteras
att 15 kompressioner och 2 inblasningar &r det basta for barnen. Pa barn maste
luftvagen och andningen prioriteras da 90 % av barns hjértstopp ar
luftvagsrelaterade. Detta medfor att det kan ifragasattas om Barn- HLR i
Samhallet med 30:2 ar det basta for det svart sjuka barnet som redan har samre
forutsattningar. Utbildningsprogrammet innefattar inte hantering av
andningsstopp med livstecken, vilket ofta ar det forsta tecknet pa hjart- och
luftvagsstopp hos dessa barn. Sjukskéterskornas uppfattning om Barn-HLR i
Samhaéllet (2016) var att den var otillracklig utifran de svart sjuka barnens behov,
da tyngdpunkt borde laggas pa tidiga tecken pa andningssvikt och 6ppen luftvag
samt kunskaper om att kunna se forsamring hos sitt svart sjuka barn for att kunna
soka vard i tid. Den preventiva delen saknas eftersom laromedlen handlar om nar
hjartstoppet redan uppkommit, men dessa foréldrar behdver kunskaper om nar
forsamring ar pa vag att intraffa hos sina barn, dvs undvika att hamna i en HLR-
situation. FOrutsattningarna for att lyckas radda ett barn vid hjértstopp ar
begransade, darfor maste kunskap finnas for att forsamringar hos barnet upptacks
i tid och béasta resultatet uppnas om hjartstoppet kan forhindras (Pyles & Knapp
2004; Maconochie m.fl. 2015). Trots det utbildade de flesta sjukskoterskorna
utifran Barn-HLR i Samhallet (2016) men samtliga gjorde egna tillagg utifran
egen uppfattning om behov hos barnet och efter vad foraldrarna efterfragade.
Utbildningarna kan da inte kvalitetssékras da de utgar fran olika tolkningar men
ingen checklista, vilket medfor en risk att viktiga delar i utbildningen missas.

For att kvalitetssékra en fordldrautbildning bor ett standardiserat
utbildningsprogram for barn-HLR till foraldrar med svart sjuka barn framtas med
individuella tillagg utifran specifika barnets behov. Med utbildningsprogram
utifran foraldrarnas behov av kunskap, handlingsberedskap och praktisktraning
skapas trygghet for bade foraldrar och barn. Att pabdrja hjart-lungraddning sa
tidigt som mojligt kan vara avgorande om barnets liv skall kunna raddas (Parsons
& MacKinnon 2009; Sv.r. HLR 2016). Det framkom av sjukskoterskorna att
foraldrar imiterar vardpersonalen i omvardnadssituationen, vilket liknar
pedagogiken méster-larling. Det &r den enklaste formen av kunskapséverforing,
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demonstration och imitation (Gardenfors 2010). Foréldrarna Iar sig hur man gor
men inte varfor och vilka risker det kan medféra. Utifran detta starks att
foraldrautbildningen bor utga ifran det foraldrarna erfaret, hur barnet uppvisar
sina symtom pa forsamring samt fa ord pa symtomet och kunskap om vad som
hander och vad som kan géras. Anvands problembaserat larande med enkla
scenario i foraldrautbildningen kan féraldrarna fa kunskap att identifiera
problemet med rétt benamning samt trana pa ratt atgard. Sjukvarden ansvarar for
att kunskapen ges och pa vilket satt, samt att kvalitetssakra utbildningen sa ingen
kunskap missas.

Utbildningen bor kvalitetssékras och utga fran kvalitetsmal, samt tidsplanering i
god tid fore hemgang sa uppfoljning och repetitionsutbildning uppfylls. For att
forbéattra Overlevnaden for barn efter hjartstopp ar det viktigt att folja de
kvalitetsmal i utbildningsprogrammet hjart-lungraddning till barn enligt Sutton
m.fl. (2011). Dessutom ar kvalitén pa hjart-lungraddningen direkt avgérande hur
overlevnadsresultatet blir efter hjartstoppet. En sjukskoterska patalade att en
kvalitetskontroll gjordes utifran internt framtagen checklista sa foraldrarna fick
den information de behdvde oberoende av vem som utbildade dem. Det &r av
stdrsta vikt att HLR utbildning erbjuds med standardiserat utbildningsprogram,
utbildade instrukttrer och évningsdockor med mojlighet att avldasa HLR
kvaliteten. | intervjustudien framkom att med avsatt tid med deltidstjanstgoring
inom HLR utbildning ges mojlighet till fler utbildningsinsatser for personal och
foraldrar. Detta medfor 6kad kvalitetssakring da korta utbildningsinsatser
regelbundet ger hogre HLR kvalitet (Sutton m.fl. 2011). Med barndiagnoser som
har vardprogram dar foraldrautbildning i barn-HLR ingar innan hemgang, dar
sakras bade utbildningsinsatsen, kvaliteten och tryggheten.

Det framkom att sjukskdterskorna ser utmaningar i att erbjuda foréldra-
utbildningar till féraldrar med svart sjuka barn infér hemgang. Sjukvarden har
redan svarigheter att uppna de rekommendationer fér HLR utbildningar som
Socialstyrelsen utger. Det fanns dven svarigheter att uppfylla de lokala riktlinjer
som sjukvarden har med HLR traning minst en gang per ar per program. | den
amerikanska studien av Sutton m.fl. (2011) pavisas att hog HLR kvalitet uppnas
med kort och regelbunden traning var tredje manad, samt nar automatisk feedback
ges da den ar mer effektivt. Med en HLR arbetsstation (RQI 2016) med
automatisk feedback ges mojlighet till kvalitetssékrat utbildning for bade
personal, foraldrar och instruktorer da ett egenansvar laggs pa tekniktraning med
handgrepp dar individuell direktaterkoppling ges under momenten. Instruktoren
kan da lagga tid pa fler och mer djupgaende scenariotraningar utifran behov,
vilket hade underlattat féréldrautbildningen avsevart.

Det radde stor osékerhet bland informanterna om hur foraldrar fick
repetitionsutbildning da de var hemskrivna fran sjukhuset. Med en HLR
arbetsstation (RQI 2016) som &r bokbar skapas mojlighet for repetition vid
aterbesok. For att oka samverkan mellan avdelningar kan HLR-stationen delas
mellan avdelningarna. HLR-stationen &r ocksa kvalitetssakrad samt ger
individuell direktaterkoppling under utévandet av inblasningar och
kompressioner. Arskostnaden for en HLR-station fér 300 personer motsvarar
knappt priset pa tva avancerade operationer till barn med medfodda
missbildningar. Det gors exempelvis ungefar 600 operationer/ ar i Sverige av
medfodda hjartmisshildningar i varierande svarighetsgrad. Det forvantas att bade
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personal och foréaldrar innehar kompetens att sakra omvardnaden for de opererade
barnen, men en patalad risk for kompetensbrist finns.

Om foraldrar inte far barn-HLR utbildning ar det viktigt att diskutera tidsfaktorn
for larm, hur lang tid det tar att fa hjalp, vad foraldern kan gora tills hjalp kommer
och hur snabbt en hjélpinsats maste startas. Da ar det intressant att belysa
resultatet fran en engelsk studie av Dawkins m.fl. (2008) dar det framkom att
foraldrar utan barn- HLR utbildning uteldmnas till larmoperatérens telefonledda
instruktioner. Studiedeltagarna hade svarigheter att uppfatta om barnet andades,
och kunde inte ge adekvata inblasningar eller hjartkompressioner. En tidig och
effektiv hjartlungraddning kunde inte utforas. Nar foraldrar inte erbjuds barn-HLR
utbildning till sitt svart sjuka barn vid hemgang utelamnas de till telefonledda
instruktioner med de brister det medfor, risken blir stor att insatsen misslyckas.

I intervjustudien framkom att sjukskoterskor hade erfarenheter av att ge
foraldrautbildning via tolk, men de saknade vetskap om den webbaserade
utbildningsfilmen fanns pa fler sprak. Det borde vara rimligt att ett antal sprak
fanns tillgangligt pa webbfilm samt vid telefonledda HLR instruktioner for att alla
svart sjuka barns foraldrar ska kunna inkluderas.

Utifran studiens resultat framkommer det att vardgivaren som region eller
landsting bor Oka tillsynen av kvalitetsarbetet for att sdkra kompetensutvecklingen
av personal samt tillsynen av patientsakerhetsarbetet vilket galler dven for de svart
sjuka barnen. | studien framkom att flera sjukskéterskor ansag att inte alla
foraldrar kan eller bor erbjudas barn-HLR utbildning innan hemgang, utan i stéllet
bor erbjudande om utbildning ske utifran behov, riktlinjer eller vardprogram. Néar
barn skrivs hem fran sjukvarden maste sjukskoterskan vara medveten om att
utbildning i barn- HLR &r viktigt for fordldrarna (Murray & Joseph 2016; Parsons
& MacKinnon 2009). Som det framgar i sjukskoterskans karnkompetenser ska
undervisning ges till friska och sjuka barns narstaende i halsoframjande och
forebyggande vard som till exempel barnolycksfall (Svensk sjukskoterskeférening
2016). Detta borde innefatta foraldrautbildning i barn-HLR utifran det svart sjuka
barnets behov da sjukskaterskan skall medverka till och stodja for séker hemgang
vilket borde innefattas av saker vard. | NOBAB’s standard 3 (2012) om
foraldramedverkan framgar att barn har ratt att fa hjalp av sina foraldrar, nar
exempelvis ett barn som latt satter i halsen eller slutar andas bor dess foraldrar fa
kunskap att kunna hjélpa sitt barn i vantan pa ambulans. Det vill saga foraldrar
skall ges utbildning och stod, sa de kan ge den hjalp barnet behover.

Ansvarsfordelningen ar oklar nar foraldrar med sitt svart sjuka barn hemskrivs
fran sjukhus, da det ar oklart vem som kontrollerar att de har den kunskap som
kravs for att klara av sitt svart sjuka barns omvardnadsbehov. Ska
foraldrautbildning ordineras av patientansvarig lakare eller sjukskoterska, och
vems behov ska styra- foréldrarnas, barnets eller barnets diagnos. Nationella
riktlinjer och vardprogram som rekommenderar utbildningsinsats saknas som stod
i beslutsprocessen om vilka foraldrar som ska erbjudas utbildning. Idag ingar
foraldrautbildning i barn-HLR endast i fatal barns vardprogram, exempelvis barn
med trakeostomi (Trakeostomi 2018) samt barn med esofagusatresi, dar det
férekommer nationella skillnader.

Studien har belyst sjukskoterskors erfarenheter av att utbilda foraldrar med svart
sjuka barn i barn- HLR infor hemgang fran sjukhusvistelse, dock saknas

26



rekommendationer att inom svensk sjukvard att erbjuda en férebyggande
foraldrautbildning i barn-HLR till dessa foraldrar.

SLUTSATS

Sjukskéterskor har en nyckelroll i féraldrautbildningen da de identifierat behov
som foraldrar med svart sjuka barn har for att uppna trygg hemgang.

Det finns behov av att tydliggora ansvarsférdelningen om vem som tar beslutet
om foraldrautbildning och nar den ska erbjudas- da stod fran rekommendationer,
riktlinjer och vardprogram saknas.

Det befintliga utbildningsprogrammet barn-HLR i samhéllet &r troligen
otillrackligt da det inte tacker behovet for foraldrautbildning till svart sjuka barn
och av den anledningen rekommenderas en standardiserad preventiv utbildning i
barn-HLR som ska inkludera de individuella behov som dessa barn kan ha.

Framtida forskning

Fortsatt forskning behdvs for att klargora foraldrars erfarenheter och behov av
foraldrautbildning i barn-HLR till svart sjuka barn samt hur de framkomna
behoven ska hanteras.
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Jag mitt namn ar Helene Jénsson och jag ar Mastersstudent i Omvardnad vid Malmé Universitet
och skriver nu min Magisteruppsats. Jag ar sedan manga ar kliniskt verksam inom
barnoperation, Lund, dér jag traffar manga svart sjuka barn med deras foraldrar. Jag har dven ett
stort intresse av utbildning inom hjért-och lungraddning (HLR) till barn och vuxna.

Forskningsproblem

Internationella studier har visat att foraldrar med svart sjuka barn kan uppleva barn-HLR
utbildning som ett redskap for att f& kontroll, minskad oro och stéarkt sjalvfortroende i
omvardnaden om barnets halsa och sakerhet. Dé de ges kunskap att hantera en akutsituation
som luftvags- och hjartstopp samt nar de erbjuds utbildning infor hemgang vid sjukhusvistelse.
Dock saknas studier utifran svenska forhallanden om utbildning i barn-HLR till foraldrar med
svart sjuka barn.

Inom svensk sjukvard saknas rekommendationer om att erbjuda foraldrar med svart sjuka barn,
barn-HLR utbildning infér hemgang fran sjukhusvistelse. Det saknas kunskap huruvida
sjukskoterskor pa barnkliniker har erfarenhet av att erbjuda denna foraldragrupp utbildning i
barn-HLR och pa s sitt 6ka foraldrarnas beredskap att hantera luftvags- och hjartstopp hos sitt
svart sjuka barn infor hemgang.

Forskningsfraga
Syftet med studien &r att undersoka sjukskéterskors erfarenheter av att utbilda foraldrar med
svart sjuka barn i barn- HLR, i samband med sjukhusvistelse.

Metod
Magisteruppsatsen har en kvalitativforsknings design och insamling av data sker genom
metoden intervjuer samt dataanalysen sker med innehéllsanalys.

Inklusionskriterier for studien ar sjukskéterskor med instruktdrsutbildning i barn-HLR som ar
aktiva instruktorer de senaste fem aren, samt verksamma pa barnkliniker inom Region Skane
dar svart sjuka barn, s& kallade hogriskbarn vardas. Rekrytering sker via mailkontakt till dess
enhetschefer (EC) dar forfattaren efterfragar kontaktuppgifter till tilltankta informanter for
vidare kontakt till er.

Deltagandet i studien ar frivilligt samt data som samlas in anvénds endast till uppsatsen. De som
medverkar i studien har sjalva ratt att bestdmma Over sitt deltagande och har ratt att avbryta sin
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medverkan nar som helst under studiens gang enligt samtyckeskravet. Insamlad datan
exkluderas om deltagaren dnskar avsluta sin medverkan. Med konfidentialitetskrav innebdr att
insamlad data inte ska delas med obehdriga samt att data ska avidentifieras sa att deltagarna inte
kan urskiljas. Resultat som framkommer anvéndas, presenteras och publiceras pa gruppniva.
Allt insamlat material kommer raderas ndr uppsatsen har examinerats.

Medverkan i intervjustudien utgor inga kénda risker for informanten vare sig pa kort eller lang
sikt.

Forvantat varde

Klargora sjukskoterskors erfarenheter av foraldrautbildning i barn-HLR till foraldrar med svart
sjuka barn.

Magisteruppsatsen blir offentlig da den avses att publiceras p4 Malmé University Electronic
Publishing, MUEP. Aterkoppling kommer ske till barnkliniker.

Tack for jag fick ta din tid i ansprak!

Om du efterfragar ytterligare information eller har nagra fragor ar du valkommen att kontakta
mig.

Vanligen,
Helene J6nsson

Mobil 070-30 41 347, Mail helen.a.jonsson@me.com

Handledare: Magdalena Annersten Gershater, Universitetslektor.

m

MALMO
NIVERSITET . o . .
armed tillfragas Du om deltagande i studien

Ifylles av student
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Bilaga 2 Samtyckesblankett

Bilaga 2

Samtycke fran deltagare i projektet

Projektets titel:
Sjukskoterskors erfarenheter av att utbilda
fordldrar med svért sjuka barn 1 barn- HLR

Datum:

2018-02-28

Studieansvarig:

Helene Jonsson

Helen.a.jonsson@me.com

Studerar vid Malmo
Universitet, Fakulteten vid
halsa och samhalle, 205 06
Malmo, Tfn 040-6657000

Utbildning:

Mastersprogrammet i
Omvérdnad

jag

Jag har muntligen informerats om studien och tagit del av bifogad skriftlig

information. Jag ir medveten om att mitt deltagande ir frivilligt och att

nir som helst och utan nirmare forklaring kan avbryta mitt deltagande.

undersokning:

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Jag limnar hirmed mitt samtycke till att delta i ovanstiende

ooooooooooo
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Bilaga 3

Intervjuguide

Du ska fa borja beratta om din yrkeserfarenhet

e Kan du beskriva vilka patientgrupper ni har pa avdelningen

e Hur upplever du barnens foraldrar i vardsituationer med sitt svart sjuka
barn

- Trygga, stressade, aktiva/ passiva, behov av stdd/ vagledning

e Vilka behov tror du féréaldrarna har att fa barn-HLR utbildning

- Hur behovet visar sig, uttalat eller last av foréldrarna
- Vilka konsekvenser for foraldrarna
- Vilka konsekvenser for vardpersonal

e Vilka &r dina erfarenheter av att utbilda foraldrar i barn-HLR
- Foraldrareaktioner under/efter utbildning

- Teknik 15:2 / 30:2, foregas av fem inblasningar

- Utbildning, nar i vardprocessen

e Hur vill du redogdra for dina egna erfarenheter av att foraldrar efterfragat
preventiv utbildning infér hemgang

e Hur har du inhdmtat kunskaper om:
- Utbildningens innehall

- Pedagogiska metoder

e Om du far redogdra for ett énskescenario, hur skulle det se ut helt fritt utan
begrénsningar
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