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Sammanfattning

Barns ratt till delaktighet 1 sin vard och behandling framhalls av barnkonventionen,
riktlinjer for hélso- sjukvaden och svensk lagstiftning. Delaktighet i varden har stor
betydelse for barnens vilbefinnande och hélsa da delaktighet bidrar till en kénsla av
kontroll som minskar oro och stress vilket ocksé stirker barnets sjidlvkénsla i att kunna
hantera andra stressfyllda héndelser senare i livet. Trots teoretisk samsyn och
lagstiftning visar forskning att barn inte alltid far anpassad information eller fair komma
till tals och att det &r svart att i praktiken veta pa vilket satt barn vill vara delaktiga i sin
vard och behandling. Syftet med litteraturversikten var att undersdka pa vilket sitt barn
vill vara delaktiga i samband med védrd och behandling pé sjukhus. Metoden som
anvints dr en systematisk litteraturoversikt med kvalitativ ansats. Dataanalysen foljde
Bettany-Saltikovs & McSherrys (2016) modell av tematisk analys for kvalitativa
litteraturversikter. Resultatet visade att barn onskar vara delaktiga genom att forsta och
kunna péverka sin situation pd sjukhus. De Onskar kidnna sig betydelsefulla och fé sin
onskan hord samt att vardpersonalen, sjukhusmiljon och att bli inkluderad i samtal hade
en betydande roll for upplevelsen. Varje barn &r unikt och har olika behov, vilket stirker
vikten av ett barncentrerat forhallningssétt dar vardpersonalen bor gora individuella
beddmningar i varje given situation. Resultatet i foreliggande litteraturdversikt kan
anvindas for att oka barns delaktighet i vrden och kunskapen kan tillimpas av alla
professioner inom hélso- och sjukvard.

Nyckelord: [Delaktighet, Barns perspektiv, Barncentrerad vard, Barn pa sjukhus]



Abstract

Children's right to participate in their care and treatment is emphasized by the
Convention on the Rights of the Child, guidelines for health care and Swedish laws.
Participation in health care is of great importance for children's well-being and health as
participation contributes to a sense of control that reduces anxiety and stress, which
strengthens the child's self-esteem in being able to handle other stressful events later in
life. Despite theoretical consensus and legislation, research shows that children do not
always receive appropriate information or have a voice and that it is difficult to know in
practice how children want to be involved in their care and treatment. The aim was to
investigate how children want to be involved in their hospital care and treatment. The
method used was a systematic literature study with a qualitative approach. The data
analysis followed Bettany-Saltikov & McSherry's (2016) model of thematic analysis for
qualitative studies. The results showed that children want to be involved by
understanding and influencing their situation in the hospital. They wish to feel
important and have their voice heard and that the health care staff, the hospital
environment and being included in conversations had a significant role in their
perception. Each child is unique and has different needs, which reinforces the
importance of a child-centered approach where health care professionals should make
individual assessments in each given situation. The results of this study can be used to
increase children's participation in health care and the knowledge can be applied by all
health care professionals.

Key words: [Participation, Children's perspectives, Child-centered care, Hospitalized
children]
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INLEDNING

Barns delaktighet i samband med véard och behandling dr ett viktigt och aktuellt amne
inom hélso- och sjukvard och har under senare tid uppmérksammats av allt fler forskare
vérlden over. Allt mer forskning visar pd fordelar med att 14ta barn vara delaktiga i
vérdprocessen. Barnsjukskoterskor har ett ansvar att frdmja barns delaktighet. Trots
detta brister ofta delaktigheten vilket kan leda till forsdmrad vérdkvalitet och minskat
vélbefinnande hos barnet. Foreliggande litteraturdversikt syftar till att 6ka forstdelsen
for pa vilket sétt barn vill vara delaktiga i sin vard och behandling. Genom att ta del av
barns perspektiv kan barnsjukskoterskor 6ka sin formaga att skapa forutsdttningar som
framjar delaktighet som pd sikt kan leda till forbattrad vérdkvalitet och stirka
vélbefinnande och hélsa hos barn.

BAKGRUND

Barn pa sjukhus

Barn definieras idag som en médnniska som &nnu inte fyllt 18 ar. Skiljelinjen mellan
barn och vuxen handlar om att skydda barn frdn ett bade rittsligt och socialt
vuxenansvar dd barn &r 1 utveckling och ska f4 mojlighet att i egen takt kunna véxa, lira
sig, leka samt utvecklas (United Nations General Assembly 1989). P4 senare tid har
alder, som ensam faktor for att bedoma barns kompetens och utvecklingsniva, fétt
minskad betydelse. Barn dr i stindig utveckling och deras kompetens och forméga
paverkas av manga faktorer utdver &lder, sdsom individuella skillnader, erfarenheter,
familjekultur och utbildning (Alderson, Sutcliffe & Curtis 2006; Deatrick et al. 2003;
Felnhofer et al. 2019; Halpern-Felsher & Cauffman 2001). Alderns minskade betydelse
for bedomning av barns utvecklingsniva, har lett till en 6kad betoning pd barns
mognadsgrad som en alltmer betydande faktor for att kunna avgora barns kompetens i
olika situationer. D4 élder inte langre ses som den enda faktorn som bor avgora barns
kompetens och utvecklingsniva, har grinsdragningen mellan barn och vuxen i vissa fall
blivit mindre tydlig (Socialstyrelsen 2013).

Varje ar vardas omkring 75 000 barn péd sjukhus i Sverige (Engdahl'). Barn som
kommer till sjukhus &r av olika anledningar i1 behov av vérd. Syftet med vérden &r att
hjilpa barn till en s& god hilsa som mojligt och lindra lidande. Hélsa kan innebdr mer én
bara franvaro av sjukdom och ett barn kan uppleva hilsa trots sjukdom om lidandet
upplevs hanterbart (Ekebergh 2022a, ss 29-31). For att kunna frimja barns formaga att
mota och hantera eventuellt lidande péd ett meningsfullt sdtt, &r det darfor viktigt att
starka och stodja barnets hdlsoprocesser (Dahlberg & Dahlberg 2022, s. 166). Barns
upplevelse av att vardas pé sjukhus paverkas av bade tidigare erfarenheter, forforstaelse,
forvantningar, fantasi samt forestillningar kring sin sjukdom och behandling (Forsner,
Jansson & Sorlie 2005). Forskning visar att en stor andel av de barn som vardas pa
sjukhus upplever rddsla och oro under sjukhusvistelsen (Forsner, Jansson & Sorlie
2005; Soderbéck, Coyne & Harder 2011), dir rddslorna ofta kopplas till den vard som
sjukskoterskan utfor (Salmela, Salanterd & Aronen 2009). Ridsla och forvirring hos
barn under sjukhusvistelse visar sig dven vara kopplat till brist pa delaktighet i deras
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vard och behandling (Runeson, Hallstrom, Elander & Hemrerén 2002). Genom
delaktighet kan barn uppleva en kénsla av kontroll dver sin situation, sin kropp och sin
hélsa. Om barnet upplever delaktighet mdjliggor det ocksé for barnet att uppleva hélsa
och vélbefinnande trots sjukdom (Ekebergh 2022b, s. 144; Runeson, Hallstrom, Elander
& Hemrerén 2002).

Barns ritt till delaktighet

Begreppet delaktighet definieras utifrdn Socialstyrelsen (2015a) som beskriver olika
nivaer av delaktighet som finns inom varden, dir den ena nivan dr en forutsittning for
nésta. [ niva ett beskrivs barns ritt till information. En forutséittning for barnet att kunna
delge sin dsikt dr att forst fa information. For att barnet sedan ska kunna ta till sig
informationen kridvs en beddmning utifrdn flera faktorer sdsom é&lder, mognad,
ursprungssprak och andra individuella faktorer som kan paverka barnets formaga att
forsta informationen som ges. Niva tva, handlar om barns ritt att komma till tals samt
att bli lyssnad till. I niva tre beskrivs barns ritt till inflytande och sjdlvbestimmande
vilket innebar att ett barn kan vara delaktig pad ménga sitt och delaktighet 4r inte samma
sak som att bestimma.

Barns ritt till delaktighet 1 hélso- och sjukvdrd grundar sig pa FN:s barnkonvention
(SFS 2018:1197) om barnets rittigheter, som blev lag i Sverige 4r 2020. Lagen
faststéller att alla barn har ritt att uttrycka sin asikt och fa den respekterad i alla fragor
som ror dem, med hénsyn till barnets alder och mognad. Hilso- och sjukvéarden (SFS
2017:30) och patientlagen (SFS 2014:821) ska bygga pa respekt for barnets
sjalvbestimmande och integritet. Alla beslut som ror barns hilsa och vard ska utga fran
barnets bdsta. Barn ska f4 mdjlighet att involveras i fragor som rér dem sjélva genom att
f4 komma till tals, bli lyssnad till samt utifran alder och mognad, fé relevant information
(Barnombudsmannen 2021). Det finns inte ndgon enkel aldersgrins for att beddma
barns formaga till delaktighet, utan bedomning av barns formiga bor anpassas efter
individuella skillnader samt situationens krav och omstindigheter (Halpern-Felsher &
Cauffman 2001).

Barns delaktighet - en vig till hiilsa och hallbar vard

Hilsa édr en fOrutsittning for att kunna delta i1 livets olika delar sdsom utbildning,
forsorjning och samhillsliv. Hilso- och sjukvérden ldgger idag stora resurser pa att
behandla redan uppkomna tillstdnd men eftersom samhéllet ska verka for en mer hallbar
utveckling finns det vinster med att arbeta mer hélsofrimjande och forebyggande
(Socialstyrelsen 2018). Barns mojlighet till meningsfullt deltagande formar hur de
interagerar socialt. Att stotta barn i att kunna utveckla och formulera sina egna idéer
och standpunkter &r en viktig men ofta bortglomd faktor for att forebygga psykosociala
problem och framja hidlsa och vélbefinnande samt socialt ansvarstagande. Saknas
kontroll, inflytande och delaktighet kring sin egen livssituation kan det leda till sémre
mdjlighet att utveckla strategier att hantera andra stressfyllda hdndelser senare i livet, sa
kallade copingstrategier. Copingstrategier grundldggs tidigt i livet och grundar sig i
individers levda erfarenheter av att hantera tidigare stressfyllda situationer. Detta ses av
forskare inte enbart som en fOrutsittning for individens mojlighet att stirka sin
sjdlvkinsla och inflytande utan i forldngningen ocksa hur de kan bidra till en socialt



héllbar utveckling i det samhélle de lever i. Meningsfullt deltagande &r ett viktigt
redskap for barn att kunna utveckla effektiva copingstrategier som en del i barnets
sociala kompetens. Barns delaktighet dr badde végen till och ett mal for att frimja barns
hélsa och vdlmaende (Winter, Baerveldt & Koositra 1999).

Barncentrerad vard

Varden kring barnet dr ett samspel mellan vérdpersonal, familjen och barnet
(Soderback, Coyne & Harder 2011). Vid barncentrerad vard dr det barnkonventionen
och barns bdsta som ligger till grund och samarbetet med barnet star i1 fokus, dér barnet
ses som en individ med egna rittigheter. Barnet inkluderas i beslut som rér dem och far
végledning av en vuxen for att 6ka sin kompetens samt ta en mer aktiv roll i sin vard.
Varden planeras kring barnets perspektiv och preferenser. For att sdkerstilla barnets
delaktighet 1 virden dr det viktigt att aktivt lyssna till barnets perspektiv, bygga en
relation med barnet och se till varje barns individuella behov (Coyne, Hallstrom &
Soderbdck 2016). Barnets perspektiv handlar om barnets upplevelser och erfarenheter
och 1 en barncentrerad vard ska barnet fa mojlighet att uttrycka sina asikter och att dess
synpunkter tas i beaktning. Barnperspektivet innebér ddremot att beslut fattas utifran ett
vuxenperspektiv med barnets basta i dtanke utan att barnets perspektiv direkt involveras.
Balansen mellan barnperspektivet, de vuxnas perspektiv pa barnets bista, och barns
perspektiv dr viktig och samtidigt en utmaning eftersom den vuxnes perspektiv om vad
som &r barnets bdsta ofta kan skilja sig frdn barnets egen &sikt och ibland vara helt
felaktig. Hénsyn till bade barnperspektivet och barns perspektiv behdver darfor tas for
att skapa en barncentrerad vard (Soderbick, Coyne & Harder 2011).

Barnsjukskoterskors roll i att frimja barns hilsa genom delaktighet

Barnsjukskoterskor har ett ansvar att stddja barns hdlsa. Processen att uppleva hilsa kan
framjas genom att barn gors delaktiga i sin vird och behandling, d& det bland annat
bidrar till kontroll, minskar stress och oro. Grunden for barns delaktighet laggs 1 det
virdande motet och barnets berittelse dir delaktighet dr en forutséttning for planeringen
av varden (Ekebergh 2022b, s. 144). For att kunna mota och forsta barnets beréttelse
och perspektiv kridvs Oppenhet, lyhdrdhet och intresse av att faktiskt vilja forstd barnet
(Ekebergh 2022c¢ ss. 70-71; Coyne 2006; Coyne & Gallagher 2011). Véard och
behandling behover anpassas efter barnets individuella behov, omstindigheter och
onskemal och samtidigt stodja barnets sjdlvstindighet och formégor (Cox, Smith,
Brown & Fitzpatrick 2009; Franklin & Sloper 2006; Socialstyrelsen 2015b; United
Nations General Assembly 1989). Barnsjukskdterskor ska kunna ge en trygg och séker
vérd, virna om barns ritt till kompetent personal samt sékerstélla att barnkonventionen
och att barnets réttigheter f0ljs (Riksforeningen for Barnsjukskoterskor & Svensk
sjukskoterskeforening 2016). Som en del i barnsjukskoterskors ansvar att frimja barns
hélsa dr det saledes viktigt att skapa forutsittningar for barns delaktighet i sin vird
(Coyne 2006; Coyne & Gallagher 2011). Barnsjukskoterskor ska dven sa langt det dr
mdjligt vinda sig direkt till barnet for dialog samt har ett ansvar att ge barn tillracklig
information om deras sjukdom och behandling som en del i att stirka deras formaga till
delaktighet 1 sin vard. Detta stiller dven krav pa att barnsjukskdterskor kan identifiera
barn som har behov av anpassad information eller barn som inte sjélva uttrycker



informationsbehov ~ (Riksforeningen = for  Barnsjukskoterskor & ~ Svensk
sjukskoterskeforening 2016).

Utmaningar med att gora barn delaktiga i sin vird och behandling

Trots lagar, barnkonventionen och riktlinjer som slar fast att barn ska vara delaktiga,
visar forskning att det fortfarande finns utmaningar kring att inkludera barn i
vardprocessen (Carlsson, Nygren & Svedberg 2018; Coyne 2006; Coyne 2008;
Runeson et al. 2002; Quaye, Castor, Coyne, Soderbick & Hallstrom 2021; Quaye,
Coyne, Soderbick, & Hallstrom 2019;). Barn blir 1 viss man fortfarande inte tilltalade
eller hélsade pa och foréldrars asikt viger tyngre &n barnets (Quaye et al. 2021). Barn
fdr inte anpassad information och deras &sikter exkluderas eller ignoreras ofta i
vardsituationer (Carlsson, Nygren & Svedberg 2018; Coyne 2006; Coyne 2008;
Runeson et al. 2002; Quaye et al. 2019; Quaye et al. 2021). I vilken grad barn blir och
vill vara delaktiga paverkas bland annat av kidnsloméssig status hos barn och foréldrar,
dér overvildigande kénslor av oro och fornekelse kan forsvdra mdjligheten for barn att
vara delaktiga (Boland et al. 2019). Sjukvérdspersonal upplever dven svérigheter att
framja barns delaktighet i sin vérd, vilket ofta grundar sig i en osdkerhet samt delade
asikter kring pa vilket sétt barn bor vara delaktiga 1 vardprocessen (Coyne & Harder
2011). Detta paverkar i sin tur i vilken grad barnet blir delaktig och inkluderas i sin vird
(Coyne 2008; Coyne 2006). Tidigare forskning efterfragar djupare forstielse av barns
upplevelser och syn pa deras delaktighet i varden (Quaye et al. 2021).

PROBLEMFORMULERING

Barns ritt till delaktighet i sin vdrd och behandling pa sjukhus framhills av
barnkonventionen, riktlinjer och lagar. Delaktighet i varden bidrar till en kéinsla av
kontroll som minskar oro och stress vilket kan bidra till en kéinsla av vélbefinnande hos
barn trots sjukdom. Néar barn ges mojlighet till meningsfull delaktighet kan dven deras
sjdlvkinsla stirkas vilket bidrar till en stirkt kapacitet att kunna vara delaktig och
hantera andra stressfyllda hdndelser senare i livet. Delaktighet kan sdledes frdmja barns
upplevelse av hélsa och vilbefinnande pa sjukhus men é&ven 1 framtiden.
Barnsjukskoterskor behdver kunskap kring och har ett ansvar i att skapa forutsittningar
for barns delaktighet i varden. Trots teoretisk samsyn och lagstiftning visar forskning att
barns perspektiv inte alltid tas i beaktning och att det &r svart att i praktiken veta pa
vilket sétt barn vill vara delaktiga i sin vard och behandling. Vidare forskning behdvs
for att oka barnsjukskoterskors kunskap om hur barn gors delaktiga utifrén barnets
perspektiv kring pa vilket sétt de vill vara delaktiga. P4 sikt kan denna kunskap bidra till
en forbattrad hilso- och sjukvard som tar hénsyn till barns dnskemal och behov.

SYFTE

Att undersoka pé vilket sitt barn vill vara delaktiga i samband med vard och behandling
pa sjukhus.



METOD

Design

En systematisk litteraturoversikt med kvalitativ design har genomforts. Systematiska
litteraturOversikter sammanstéller systematiskt resultat fran originalforskning med
utgéngspunkt fran ett formulerat syfte (Bettany-Saltikov & McSherry 2016, s.5).

Datainsamling

I ett forsta steg att strukturera en sokning identifierades och definierades inklusions- och
exklusionskriterier. Det dr av stor vikt att inklusionskriterier ar tydligt definierade innan
urvalsprocessen borjar for att undvika bias (Bettany-Saltikov & McSherry 2016, s 87).
Detta gjordes genom att strukturera syftets delar. For detta anvindes ramverket PEO-T
som star for “Population”, “Exposure”, “Outcomes” och “Typ of study” (Bettany-
Saltikov & McSherry 2016, s 26). Utifran PEO-T tydliggjordes inklusions- och
exklusionskriterier som presenteras i Tabell 1 nedan.

Tabell 1: Inklusions- och exklusionskriterier enligt PEO-T

PEO-T Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Population | Barn och | Barn och ungdomar 5-18

ungdomar ar
Exposure Delaktighet Delaktighet 1 samband | Delaktighet i 6ppenvéirden

med sjukhusvérd
Delaktighet 1 beslutsfattande kring

medicinsk behandling
Outcome Upplevelse och | Barnens erfarenheter och | Studier dér resultatet inte gar att
erfarenheter upplevelser urskilja barnens erfarenheter fran
vardpersonal eller foréldrars
erfarenheter.

Type of | Kvalitativ
Study studie

En systematisk litteraturdversikts trovédrdighet bygger pd sokningens formaga att
identifiera nist intill all, for litteraturdversiktens syfte, relevant forskning (Bettany-
Saltikov & McSherry 2016, s 101-102). I ett forsta steg att skapa en sokstrategi som
samlar s ménga relevanta studier som mojligt identifierades sokord med hjélp av
ramverket PEO, vilket blev foljande sokord P: Barn och ungdomar (Child), E:
Delaktighet (Participation) O: Barns upplevelser och erfarenheter (child perspective).
Tillsammans gjordes dérefter testsokningar med fritext orden 1 CINAHL dér relevanta
artiklar studerades i1 syfte att identifiera terminologin och hitta relevanta sok- och
dmnesord. I det andra steget identifierades synonymord till de aktuella sokorden. Ett
exempel pa detta dr sokordet “Child” som breddades med sokord “Pediatric Units”,
“Child Hospitalized”. Trunkering (*) anvéndes forst pa Child for att bredda sokningen
men pa grund av att det gav ménga irrelevanta triffar kring “childbirth” valdes istillet



att anvdnda databasens &dmnesord for Child eller som fritextord utan trunkering.
Sokningar gjordes dven med stdd av soksupport fran larosétet for att skapa strukturerade
sOkningar och hitta &mnesord i de olika databaserna. Relevanta &mnesord anvindes i
CINAHL (Subject hedning) och PubMed (Medical Subject headings (MeSH-termer). I
PsycInfo och Web of science anvindes fritextord. Aven frassékning tillimpades dir
begrepp sétt inom citationstecken (“..”). I det fjdrde steget kombinerades synonymer
med booleska operatorer “OR” for att bredda sokningen och “AND” {or att avgransa
och specificera sokningen. Sokningar gjordes i de elektroniska databaserna Cinahl,
Pubmed, PsycInfo samt Web of Science och dessa valdes dndamalsenligt utifran att de
innehaller artiklar inom medicin, omvardnad och hélsa. Tvd av uppsatsforfattarna
utarbetade tillsammans sokstrategier och utférde sokningarna tillsammans i varje
databas. De olika databaserna é&r till viss del uppbyggda pé olika sétt vilket innebar att
olika sokstrategier utvecklades for vardera databaser. Limits tillimpades for att
avgransa sokningarna till engelska spriket, peer reviewed samt publikationsdr 2012-
2023 (Bettany-Saltikov & McSherry 2016, ss 103-110). Peer reviewed innebér att
artiklarna dr granskade av dmnesexperter innan publicering vilket stirker foreliggande
systematiska litteraturoversikt, kvalitet och mgjlighet till replikering (Bettany-Saltikov
& McSherry 2016, s. 6). PubMed ger inte mdjlighet till denna avgrinsning men de
flesta publikationer i PubMed &ar Peer reviewed (Karolinska institutet 2022).
Sokningarna presenteras i Bilaga 1. Sokningarna i de fyra databaserna gav totalt 478
artiklar, varav tva artiklar hittades via manuell sokning i en avhandling. En av dessa
artiklar fanns med som en studie i avhandlingen och den andra artikel hittades via
avhandlingens referenslista.

I ndsta fas gjordes ett urval av artiklar. Denna urvalsprocess genomfordes av de tva
uppsatsforfattare som utférde sokningen och gjordes i1 enlighet med Bettany-Saltikov &
McSherry (2016, ss 120-122) metodbeskrivning som innefattar tvéd steg. I forsta steget
gjordes ett urval av samtliga 478 artiklar genom att systematiskt lsa och plocka ut de
artiklar vars titel och abstrakt svarade upp mot foreliggande litteraturoversikt
definierade inklusionskriterier. Vid otydlighet kring om en artikel svarade mot
inklusionskriterier togs den vidare och diskuterades mellan alla tre uppsatsforfattare.
Efter att ha exkluderat de artiklar som inte uppfyllde inklusionskriterierna samt nio
dubbletter dterstod 29 artiklar. I det andra steget ldstes artiklarna i sin helhet av alla tre
uppsatsforfattarna. Néigra artiklar exkluderades da det inte gick att sdrskilja barnens
upplevelse frdn vardpersonalens eller fordldrars och andra for att de inte svarade mot
inklusionskriterierna. Detta resulterade 1 att 17 artiklar inkluderades och tog vidare till
kvalitetsgranskningen dar tva artiklar exkluderades pa grund av stora brister.
Urvalsprocessen beskrivs dven i flodesschemat PRISMA (Figur 1).

De inkluderade studierna innefattade gemensamt 334 barn i dldrarna 5-18 &r som delgav
sina erfarenheter kring delaktighet i samband med sjukhusvérd. Barnen besvérades av
kroniska eller akuta sjukdomar som krdavt medicinsk eller kirurgisk vérd. Tio av
artiklarna fokuserade endast pd barns perspektiv, medan sju inkluderade bade barn,
fordldrar och/eller vardpersonalens perspektiv. Studierna dr gjorda i olika delar av
vérlden, varav tio artiklar fran Europa, tva frdn Oceanien, tva frdn Asien och en fran
Nordamerika.



Figur 1. Flodesschema enligt PRISMA.
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Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning av alla inkluderade artiklar &r av stor vikt for att sdkerstdlla hog
studiekvalité utifrdn evidens och resultat. Granskningen av studiernas kvalitet ar
avgorande for bedomning av tillforlitligheten av studiernas resultat och sékerheten kring
vilka slutsatser som kunde goras. Bedomningen av kvalitet handlade om att beddma hur
studien var utformad, ifall urvalet var representativt, ifall datainsamling och
dataanalysen var vélbeskrivna och korrekt utforda, partiskhet (bias) eller andra



systematiska fel som kan ha paverkat studiens resultat (Bettany-Saltikov & McSherry
2016, ss. 129-131).

Alla artiklar som inkluderades kvalitetsgranskades, enligt SBU granskningsmall (2022),
“Beddmning av studier med kvalitativ metodik”, for att bedoma artiklarnas kvalité.
SBU:s bedomning av metodologiska brister bestod av tre nivéer; obetydlig eller mindre,
mattlig och stora brister. Artiklar med stora brister exkluderades ur foreliggande
litteraturdversikt. Forfattarna valde att dela upp granskningen av samtliga artiklar
samtidigt som en pagdende diskussion kring kvaliteten av de inkluderade artiklarna
fanns for att tillsammans slutligen bedoma studiernas kvalitet, 1 enlighet med Bettany-
Saltikov & McSherry (2016, s. 130). Slutligen inkluderades totalt 15 stycken artiklar
och presenteras i Bilaga 2.

Dataanalys

GenomfGrandet av dataanalysen foljde Bettany-Saltikov & McSherrys (2016, ss. 143-
146) modell av tematisk analys for kvalitativa studier. Till att borja med ldstes resultatet
1 artiklarna igenom flera génger for att ldra kinna resultatet och fé forstaelse for barnens
upplevelser och erfarenheter. Dérefter fiargmarkeras delar eller hela meningar av
resultatet som var relevant for foreliggande litteraturdversiktens syfte. De
fargmarkerade delarna extraherades av tvd uppsatsforfattare och sammanstilldes 1 ett
elektroniskt dokument. Fran de artiklar som inkluderade flera perspektiv extraherades
endast barnets perspektiv. Till varje del som extraherades dokumenterades vilken artikel
den tillhérde samt sidhdnvisning for transparens genom analysen. Dérefter gick den
tredje uppsatsforfattaren igenom all data igen for att sdkerstélla att all data plockats ut
och att inget missats. Denna datan jamfordes sedan med den tidigare extraherade datan.
Koder som liknade varandra, grupperades ihop till subteman. I nésta steg gjordes en
kondensering av meningarna, dir texten kortades ner och kdrnan i texten lyftes fram.
Efter kondenseringen gjordes en Oppen kodning dir det fritt anvdndes koder som
behovdes for att beskriva all data (Bettany-Saltikov & McSherry 2016, s 144). Detta
gjordes forst individuellt for att sedan diskuteras och analyseras gemensamt for att
skapa teman som svarade pad syftet. Teman och subteman och dess innehdll listes
igenom samt diskuterades med handledaren. Detta for att 6ka validiteten och sékerstélla
att ingen vinkling av resultatet gjordes som kunde minska foreliggande
litteraturdversikts autenticitet och trovérdighet, i enlighet med Bettany-Saltikov &
McSherry (2016, ss. 130, 145-146). Exempel pd analysprocessen redovisas i Tabell 2.

Tabell 2. Analystabell

Meningsenhet Kondensering Oppen kod Subtema Tema

"They told me before | Bra att fa | Vill ha | Individanpassad Vill forstd och
about everything that | information innan | information information  och | kunna péverka
they were going to do..., | procedurer. Skapar | och vara | forberedelse kring | sin situation pé
I would have been | oro och ridsla att | forberedd vardsituationer sjukhus
scared if they hadn’t | inte veta vad som | innan

told me what they were | ska hinda. procedurer

going to do’ (Girl, 11

yrs)




“..You know, they were | Snédlla  och  de | Uppskattar att | Kdnna sig | Vill kénna sig
all really nice and | lyssnade pad mig. |bli hord av | respekterad  och | betydelsefull
listened to me, they | frigade om min | personalen. bekriftad for sin
make sure my opinion | asikt och onskan

is heard, everything | sikerstéllde att min
they ask about my | asikt hordes
opinion they do’ (5 yrs.)

Forskningsetiska overvaganden

I enlighet med Vetenskapsrddet (2017) har etiska riktlinjer och principer f6ljts och
reflektioner kring aspekter som kan ha paverkat forskningsresultaten har beaktats. Detta
for att sikerstilla att foreliggande litteraturdversikt genomforts pa ett ansvarsfullt och
etiskt sdtt. Forskningsetiska Overvdganden &r viktiga stdllningstaganden for att
sakerstdlla studiens trovérdighet och tillforlitlighet samt for att studiens resultat ska
kunna anvéndas pd ett etiskt och ansvarsfullt sétt (Ibid). Det innebér att granskning
kring huruvida forskningsdeltagarnas integritet och réttigheter har respekterats, om de
fatt information gillande studiens syfte och genomforande, om samtycke givits samt om
de etiska riktlinjerna har foljts pd ett konsekvent sétt i alla studier. Detta innebir dven att
kontroll av att studierna foljt dataskyddsforordningen (GDPR)
(Integritetsskyddsmyndigheten 2021) vad géller konfidentialitet, hur studiedeltagarnas
integritet skyddats genom exempelvis anonyma kéllor och om personer som omndmns i
studien gett tillstand till detta.

Studierna som analyserats innefattar barns upplevelser och kriaver dérfor sérskild
uppmaérksamhet gillande forskningsetiken och etiska dilemman som kan uppstd i
balansen mellan barnets bdsta och det vetenskapliga vérdet. Dérfor har den
forskningsetiska granskningen &@ven inneburit att kontrollera att forskningen som
inkluderats, genomforts péd ett respektfullt séitt for att skydda barns rittigheter och
vélbefinnande, i enlighet med CODEX (2021). I enlighet med lagen (SFS 2019:504) om
ansvar for god forskningssed och prévning av oredlighet, har forskningen utforts och
rapporterats pd ett sanningsenligt sitt genom anvindning av tillforlitliga kéllor samt
undvikandet av att vinkla resultaten for att passa en viss tolkning. Sammanfattningsvis
har forskningsetiska dvervdganden gjorts fortlopande genom hela studieprocessen for
att sdkerstdlla att foreliggande litteraturoversikt genomforts pé ett ansvarsfullt och etiskt
satt. Samtliga artiklar som inkluderats har genomgatt etisk granskning.

RESULTAT

Analysen av de 15 studierna resulterade i tvd Teman och fem Subteman som presenteras
i Tabell 3.

Tabell 3. Subtema och Tema

Subtema Tema

Individanpassad information och forberedelse | Vill forstd och kunna pédverka sin
kring vérdsituationer situation pd sjukhus




Fa mojlighet att gora egna val och paverka
beslut

Kédnna sig respekterad och bekriftad for sin | Vill kdnna sig betydelsefull
onskan

Vill lara kénna véardpersonalen och vara trygg i
sjukhusmiljon

Vara inkluderad i samtal som ror ens liv och
situation

Vill forsta och kunna paverka sin situation pa sjukhus

Detta tema beskriver hur barns forstaelse och mojlighet att kunna péverka sin situation
pa sjukhus bidrar till delaktighet. Temat framkom ur barns manga utsagor om hur
individanpassad information och forberedelse var en viktig del for att de skulle kunna
och viga vara delaktiga i sin vard. Saknad forstielse for sin situation blev ett hinder for
delaktighet som kom ur att barnen tyckte det var svért att stélla fragor och fatta beslut
kring sin vard (Coyne & Kirwan 2012; Koller 2017; Norefa Pefia & Rojas 2014). Att
inte forsté eller vara rddd for att stilla ‘dumma‘ fragor kunde leda till att de valde att ta
en passiv roll 1 sin vard. Nér de forstod sin situation bidrog det istéllet till att barnen
kunde stélla relevanta frdgor och fatta bra beslut kring sin vard och behandling vilket i
sin tur bidrog till okad tillit till sin egen forméga och sjdlvkinsla (Jordan, Joseph-
Williams, Edwards, Holland-Hart & Wood 2019; Norefia Pefia & Rojas 2014;
Schalkers, Dedding & Bunders 2014).

Individanpassad information och forberedelse kring virdsituationer

For att barn ska forstd sin situation framkommer av studierna att det &r viktigt att f
individanpassad information. Barn uttryckte bade att de kiinde sig oforberedda pé att
befinna sig pd sjukhus och infor vardsituationer samt att de uppskattade att vara
forberedda (Coyne & Kirwan 2012; Koller 2017; Norefia Pefia & Rojas 2014; Sjoberg,
Ambhliden, Nygren, Arvidsson & Svedberg 2015). Barn framholl sin rétt till
information, genom att uttrycka att det faktiskt handlade om dem och deras kroppar
(Coyne & Kirwan 2012; Jordan, et al. 2019; Koller 2017; Yamaji et al. 2022).
Information som barn Onskade f& handlade om deras sjukdom, vad som hénder i
kroppen, sin situation, behandlingsalternativ, planering och vad som forvéntades av dem
under sjukhusvistelsen. Barn uttryckte dven en Onskan om att fa forberedande
information infor vérdsituationer dd det bidrog till minskad oro, 6kad kontroll och
underldttade deras delaktighet i sin vard och behandling (Coyne & Kirwan 2012;
Norefia Pefla & Rojas 2014; Sjoberg et al. 2015). Barn 6nskade ocksa fa forberedande
information redan innan sjukhusvistelsen. De gav uttryck for att sjukhuset upplevdes
som skrdmmande, luktade konstigt och inte var sa trevligt och de relaterade dessa
upplevelser till att inte vara forberedda (Coyne & Kirwan 2012). En annan typ av
information som efterfragades var om positiva mojligheter pé sjukhus, exempel péd detta
var information om mdjlighet att trdffa andra barn med samma diagnos och skapa nya
vénskapsrelationer (Yamaji et al. 2022).
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Hur mycket information barn énskade varierade, vilket ytterligare stiarker behovet av att
informationen behover individanpassas (Coyne, Amory, Gibson & Kiernan 2016;
Gilljam, Arvidsson, Nygren & Svedberg 2016; Koller 2017; Norefla Pefia & Rojas
2014; Schalkers, Dedding & Bunders 2014). En del barn efterfridgade fullstindig
information redan 1 ett tidigt skede och att inget skulle uteldmnas &dven om
informationen tycktes vara komplex eller detaljerad (Coyne et al. 2016; Jordan et al.
2019; Schalkers, Dedding & Bunders 2014; Sjoberg et al. 2015; Yamaji et al. 2022).
Négra fa barn uppgav att de inte ville ha nidgon information, i dessa fall uppgavs
orsaken vara erfarenheter av att terminologin var for svér att forstd, att de inte var
mottagliga pd grund av sitt déliga miende och rddsla for att informationen skulle
innebdra déliga nyheter eller skapa oro och obehag (Coyne et al 2016; Koller 2017).

Pé vilket sitt informationen formedlades hade betydelse for hur barnen forstod och
mindes den. Barn vittnade om att det var svért att forstd medicinska termer och nir
mycket information formedlades for snabbt (Coyne & Kirwan 2012; Gilljam et al. 2016;
Koller 2017). Barn onskade att vardpersonalen formedlade information pé ett tydligt
och forstieligt sitt med ett anpassat sprak efter barnens alder och mognad utan att
anvinda svara termer ( Coyne & Kirwan 2012; Coyne et al. 2016; Koller 2017; Norena
Pefia & Rojas 2014; Yamaji et al. 2022). Vidare lyfte barn vikten av att informationen
skulle vara sanningsenlig, rak och irlig (Coyne & Kirwan 2012; Coyne et al. 2016;
Gilljam et al. 2016; Norefia Pefia & Rojas 2014; Sjoberg et al. 2015). Information som
kunde skapa oro, forvirring och falska forhoppningar var nér informationen inte var
sdker utan beskrevs i termer av sannolikhet. Exempel pé detta var uttryck som ,’kanske
idag’, ‘om du fortsdtter sahér sa kanske..’(Norefia Pefia & Rojas 2014).

Barn 6nskade att vardpersonalen skulle erbjuda olika kommunikationssétt for att hjélpa
dem att forsta (Carlsson et al. 2020; Koller 2017; Yamaji et al. 2022;). Det upplevdes
som léttare att forstd nir vardpersonal forklarade med hjdlp av bilder, bilderbocker,
tecknade serier eller visade pa en docka (Gilljam et al. 2016; Yamaji et al. 2022). Det
ansags viktigt att vardpersonalen fOrsdkrade sig om att barnen hade forstitt
informationen de fitt och att de fick samma information vid upprepade tillfillen
(Gilljam et al. 2016). Barn hade ocksd uppfattningar om vem informationen skulle
komma ifrdn. En del barn 6nskade fa information genom fordldrarna for att fa hjilp att
forsta, béttre minnas vad som sagts samt for att filtrera den information som kunde
skapa oro (Coyne et al. 2016; Gilljam et al. 2016; Jordan et al. 2019; Koller 2017).
Andra barn 6nskade att informationen skulle komma direkt fran vardpersonalen da de
ansdg att det var deras ansvar att ge den. De kunde da vara sikra pd att fa all
information och att inget undanhdlls. Att f4 informationen frdn virdpersonalen gav
bittre forutsattningar for en fortsatt 6ppen dialog med dem (Koller 2017; Yamaji et al.
2022).

Fa majlighet att gora egna val och paverka beslut

Barn 6nskade bli inkluderade och ges mojlighet att paverka beslut och sin situation pa
sjukhuset. Genom att f4 delta i diskussioner med vardpersonal och f& paverka beslut
rorande sig sjilv upplevde barn sig stirkta och kunde dven uppleva en kénsla av
kontroll dver sin situation och sitt liv (Coyne & Kirwan 2012; Gilljam et al. 2016;
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Jordan et al. 2019; Koller 2017; Schalkers, Dedding & Bunders 2014). Det varierade
mellan barnen hur stor paverkan de dnskade att tilldelas nir det kom till beslut och hur
de onskade att inkluderas i diskussioner. En del barn ansdg att de borde fa ta beslut helt
sjdlva eftersom besluten géllde just sig sjdlva. Andra barn var mer trygga med att lata
fordldrarna fatta beslut &t dem. Gemensamt for samtliga barn var att de uppskattade nir
de fick stod frén fordldrar, ndgon i familjen eller av vardpersonal att fatta beslut (Coyne
& Kirwan 2012; Coyne, Amory, Kiernan & Gibson 2014; Jordan et al. 2019; Koller
2017; Ruhe et al. 2016). Vissa barn uttryckte en insikt och forstdelse kring att vissa
beslut var for svara att ta sjdlva. Dock uppskattade och ansdg barn att det var viktigt att
f4 vara delaktiga i mindre beslut som de faktiskt kunde paverka, sdsom vilken tid
medicinen skulle tas, om blodprov skulle tas i fingret eller vendst eller vilken mat de
onskade dta. (Jordan et al. 2019; Koller 2017; Sjoberg et al. 2015; Schalkers, Dedding
& Bunders 2014)

Inflytande och ansvar Over sin vard var ndgot barn ansag att de successivt skulle fa ta
mer del av desto dldre de var eller mer erfarenhet de hade. Det var sérskilt framtrddande
hos barn med erfarenhet av sjukhusvéird och som levt med kronisk sjukdom. Dessa barn
onskade f4 mer inflytande Over beslut eftersom de ansdg sig ha mer kunskap (Coyne &
Kirwan 2012; Jordan et al. 2019; Koller 2017; Schalkers, Dedding & Bunders 2014).
Vidare uppskattade barn att ges valmgjligheter kopplade till vardsituationer och pa det
sattet fa gora ett val om vad som passade sig sjélv bést. Det kunde exempelvis rora sig
om hur eller nir en proceduren skulle utforas, istdllet for att bli tillsagd att det maste ske
pa ett visst sétt. Att erbjuda valmojligheter kunde dven gora yngre barn mer delaktiga,
vilket lite dldre barn ansdgs var viktigt. Barn uppskattade dven nér vérdpersonalen
fragade efter just barnets Onskan i situationer. Nédr barn sjdlva fick beritta hur de
onskade att exempelvis en procedur skulle genomforas, kunde situationen bli mer
hanterbar for barnet (Foster, Quaye, Whitehead & Kristensson Hallstrom 2022; Gilljam
et al. 2016; Koller 2017; Schalkers, Dedding & Bunders 2014).

Vill kdnna sig betydelsefull

Detta tema bestar av tre subteman som alla pa olika sétt genomsyras av barns 6nskan att
kénna sig betydelsefull i varden. Temat framkom ur barns olika erfarenheter av att bade
bli och inte bli respekterade i vérdsituationer. Erfarenheter av att inte bli hérd, men
ocksa vad som hénder ndr barn blir lyssnade pd (Coyne et al. 2014). Nar det enskilda
barnets behov tillgodosdgs och om barnet upplevde sig trygg i miljon samt med
vérdpersonalen, forbittrades barnets formaga att vara delaktig (Gilljam et al. 2016:
Foster et al. 2022). Nér barn kinde sig respekterade och lyssnade till av personal
upplevde de sig stirkta och barn kinde sig mer delaktiga i varden (Carlsson et al. 2020).
Nér barn kénde tillit till vardpersonalen vagade de ta mer plats i sin vard genom att
stdlla fragor och beritta deras onskan (Coyne & Kirwan 2012; Gilljam et al. 2016;
Koller 2017).

Kiinna sig respekterad och bekriftad for sin onskan

For att barn skulle kénna sig delaktiga i sin vdrd var det av stor betydelse att barnen
kidnde sig respekterade och blev tagna pa allvar i1 vardsituationer. De Onskade bli
lyssnade till och fa sin &sikt hord av vrdpersonal. Nar barn blev respekterade och
lyssnade till upplevde de sig stirkta av personalen att delta i sin vard och deras
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sjdlvkinsla okade. Smé handlingar fran vérdpersonal som till exempel att mota barnets
blick eller att prata med barnet istillet for att vinda sig till fordldern, kunde ricka for att
barnet skulle kédnna sig sedd och stirkt (Carlsson et al. 2020; Coyne & Kirwan 2012;
Coyne et al. 2014; Coyne et al. 2016; Foster & Whitehead 2019; Foster et al. 2022;
Gilljam et al. 2016; Jamalimoghadam, Yektatalab, Momennasab, Ebadi & Zare 2017,
Jordan et al. 2019; Koller 2017; Sjoberg et al. 2015). Om barn déremot upplevde att de
inte blev lyssnade pé, respekterade eller att samtycke inte inhdmtas kunde kdnslor som
frustration och ilska uppsté (Coyne et al. 2014; Foster et al. 2022; Gilljam et al. 2016).
Barn onskade dven att vardpersonal skulle anpassa sitt bemotande efter varje enskilt
barn eftersom alla &r olika och har olika behov, oavsett dlder (Gilljam et al. 2016).

Vidare uttryckte barn en dnskan att f4 samtala med personal om sin oro eller ridsla infor
till exempel behandlingar, procedurer eller om nagon hidndelse de gétt igenom tidigare.
Samtalen kunde bidra till att barnen upplevde att deras kinslor var viktiga och att deras
asikt spelar roll (Coyne et al. 2016; Jordan et al. 2019; Koller 2017; Sjoberg et al.
2015). Barn som var mer tillbakadragna eller tysta i vardsituationer kunde behdva bli
uppmuntrade av vardpersonal att delge sin dsikt eller 6nskan eftersom barnen sjilva inte
alltid tankte pa att gora det (Gilljam et al. 2016). Vissa barn upplevde att det ibland var
besvirligt eller att de inte var pa humor for att samtala. I dessa situationer kunde det
vara till hjdlp for barnet att skriva ned sina fragor till vardpersonalen och pa det séttet bli
hord utan att behova prata (Carlsson et al. 2020; Koller 2017). Varierande
kommunikationsstilar lockade barn till att prata och gjorde det enklare f6r barn att svara
pa fragor utan att kénna sig pressade till att svara. Barn som fatt mdjlighet att prova pa
digitala verktyg ansédg att det var ett bra alternativ om de sjélva inte ville prata. Digitala
verktyg kunde anvindas for att framhédva barnets dnskan utan att barnet behdvde prata,
genom att barnet gavs olika svarsalternativ sdsom férger for att beskriva hur de madde
(Carlsson et al. 2020).

Vill lira kiinna vardpersonal och vara trygg i sjukhusmiljon

Barnens kénsla av tillit till vardpersonalen samt kénslan av trygghet i sjukhusmiljon var
avgorande for att mojliggora barns delaktighet (Gilljam et al. 2016; Sjoberg et al. 2015).
Barnen uttryckte ett behov av att fa lara kdnna véardpersonalen (Carlsson et al. 2020;
Coyne & Kirwan 2012; Foster & Whitehead 2019; Foster et al. 2022; Gilljam et al.
2016; Jamalimoghadam et al. 2017; Koller 2017; Sjoberg et al. 2015), da
vérdpersonalen spelade en viktig roll i att hjdlpa barnen att kdnna sig trygga i
sjukhusmiljon (Gilljam et al. 2016). Barnen framforde dock att vardpersonalen ofta
hade brist pa tid och uttryckte dnskemél om att virdpersonalen skulle ha mer tid avsatt
for att kunna prata med barnen (Coyne & Kirwan 2012; Coyne et al. 2016;
Jamalimoghadam et al. 2017; Jordan et al. 2019; Norefia Pefia & Rojas 2014; Schalkers
et al. 2014). Nir barnen fick mojlighet att etablera en relation med vérdpersonalen,
vigade barnen stélla frdgor och pd sd sitt ta en mer delaktig roll i sin vird (Coyne &
Kirwan 2012; Gilljam et al. 2016; Koller 2017).

Barnen uttryckte dven vikten av en barnanpassad sjukhusmiljo for att kunna kénna sig
trygga (Foster et al. 2022). En sjukhusmiljo som inte var anpassad till barn kunde
resultera 1 uttrdkning, samt forstirka negativa kénslor sdsom rddsla och obehag hos
barnen (Gilljam et al. 2016; Sjoberg et al. 2015). Nér barnen kéinde sig trygga i
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sjukhusmiljon blev de ocksa mer benédgna att aktivt delta genom att uttrycka sina behov
och/eller stélla frigor. Det framgick att barnets formaga att vara delaktig forbéttrades
betydligt ndr sjukhusmiljon var anpassad efter barnens behov (Foster et al. 2022).
Exempelvis kunde distraktioner i sjukhusmiljon anvéndas for att hjélpa barnen att
hantera rddsla under medicinska procedurer. Distraktionerna gjorde att rddslan
upplevdes som mer hanterbar, vilket hjdlpte barnen att kunna vara mer delaktiga i sin
vard (Gilljam et al. 2016; Schalkers, Dedding & Bunders 2014).

Vara inkluderad i samtal som ror ens liv och situation

Barnen uttryckte olika individuella behov ndr det kom till 6nskan att inkluderas i
samtal. En del barn ansag att det var viktigt att ndrvara och vara inkluderade 1 samtal
och att fordldrar och vérdpersonal inte skulle exkludera dem genom att samtala 1 ett
annat rum (Coyne & Kirwan 2012; Coyne et al. 2016; Foster et al. 2022; Gilljam et al.
2016). Négra barn upplevde det enklare att samtala med vardpersonal utan fordldrars
nérvaro, for att fa mojlighet att kunna prata mer fritt, d4 fordldrar ibland kunde ta for
stor plats och inte ldmna utrymme fOr barnet i samtalet (Jordan et al. 2019). Bland barn
som Onskade att nirvara men som inte fick mojlighet till det kunde uppleva oro, medan
de barn som enligt sina dnskemaél fick delta i samtal och inkluderades, kidnde sig stirkta
och upplevde okat sjdlvfortroende (Gilljam et al. 2016). Vissa barn 6nskade istéllet att
fordldrarna skulle fungera som sprékror och tala for barnen nir de sjélva inte ville eller
kunde (Coyne & Kirwan 2012; Coyne et al. 2016; Koller 2017; Foster et al. 2022).
Andra barn uttryckte en Onskan om att inte vara ndrvarande under samtal alls, utan
onskade istéllet att fordldrarna skulle filtrera det som sagts (Coyne et al. 2016). De flesta
barn uttryckte dock en Onskan att i samtal bli tilltalade direkt och inte genom sina
fordldrar (Coyne et al. 2016; Coyne & Kirwan 2012; Jamalimoghadam et al. 2017,
Jordan et al. 2019; Koller 2017; Norefia Pefia & Rojas 2014; Schalkers, Dedding &
Bunders 2014). Trots varierande preferenser betriffande graden av forédldrars nédrvaro
och deltagande i samtal, uppskattade samtliga barn kénslan av nérvaro och stdttning
fran sina fordldrar under samtalssituationer (Jordan et al. 2019).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Metoden som anvindes var en systematisk litteraturdversikt med kvalitativ design
(Bettany-Saltikov & McSherry 2016, s. 5). Endast kvalitativa intervjustudier gjorda
utifran barnens perspektiv inkluderades d& denna metod antogs ge en fordjupad kunskap
och bittre forstielse for fragestdllningen om barnets perspektiv dn kvantitativ metod
(SBU 2020). En systematisk litteraturdversikt samlar pd ett strukturerat och systematiskt
sdtt in originalartiklar for att besvara ett syfte eller forskningsfraga (Bettany-Saltikov &
McSherry 2016, ss. 9-10) och var den metod som svarade bést pd foreliggande
litteraturdversikts syfte. Metoden minskar risken for snedvridning genom att pé ett
systematiskt och omfattande sitt soka efter artiklar (Bettany-Saltikov & McSherry
2016, ss. 9-10). Det dr motiverat att gora en systematisk litteraturversikt nar det finns
ménga publicerade vetenskapliga artiklar inom ett valt amnesomrade dé& det underlattar
for vardpersonal att hilla sig uppdaterad avseende den senaste evidensen vilket bidrar
till att stirka evidensbaserad védrd och O6ka kvaliteten i varden (Bettany-Saltikov &
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McSherry 2016, ss. 7-9). Barns delaktighet har under de senaste &ren varit ett
hogaktuellt iamne och det har publicerats ménga artiklar i &mnet (Coyne 2008).

Enligt Saltikov & McSherry (2016, s. 23) bor populationen i en studie vara specifik.
Populationen 1 foreliggande studie innefattade barn i1 dldrarna 0-18 &r, vilket kan anses
vara ospecifikt och dédrmed ses som en svaghet relaterat till olika aldersgruppers olika
behov och utvecklingsstadier (Stoltz 2018). Initialt var planen att begrinsa
studiepopulation till barn mellan 4-12 ar men pé grund av att manga publicerade artiklar
inte presenterade resultatet med tydliga &ldersbegransningar samt brist pa tillrdcklig
mingd med artiklar inom det sndva A&ldersintervallet, beslutades det att utdka
aldersintervallet. Det gick inte heller att analysera skillnader avseende delaktighet i
olika aldrar d& studiernas resultat inte alltid presenterades i relation till alder.
Inkludering av ett bredare aldersspann kan i detta fall ses som en styrka da resultatet
skildrar perspektiv frdn barn 1 flera olika aldrar och oOkar mdjligheterna for
overforbarhet. En ny kvalitativ intervjustudie med ett sndvare &ldersspann hade kunnat
bidra med mer kunskap om de yngre barnen, men de tidsméssiga forutséittningarna for
detta arbete medgav inte en sddan studie. Artiklarna inkluderades utifran forutbestimda
inklusions- exklusionskriterier dér uppsatsforfattarna varit opartiska kring vilka artiklar
som inkluderats, i1 enlighet med Bettany- Saltikov & McSherry (2016 s.
13). Exklusionskriteriet rorande barn 1 dppenvéarden valdes for att kunna avgrinsa och
gora syftet specifikt, men ocksa for att barn med erfarenhet av sjukhusvard ansags
kunna ge ett mer nyanserat svar pi syftet. Aven delaktighet i beslutsfattande kring
medicinsk behandling exkluderades d& dessa artiklarna handlade om specifik
delaktighet rorande medicinska beslut ithop med ldkare, vilket ansdgs ligga utanfor
barnsjukskdterskans profession.

Fyra databaser anvindes i foreliggande litteraturdversikt, vilka valdes ut &ndamalsenligt
for att sdkerstilla relevans inom omvardnadsforskning (Polit & Beck 2021, s. 92).
Anvindning av olika databaser dr ndodvindig for att identifiera tillrickligt manga
relevanta studier for att kunna mojliggdra en systematisk litteraturdversikt (Whiting,
Westwood, Burke, Sterne & Glanville 2008), vilket stirker foreliggande studies
sensitivitet och trovardighet (Henricson 2017 s. 414) samt minskar risken for att viktiga
studier missas (SBU 2020). Databaserna som anvéndes dr uppbyggda pé olika sdtt och
det fanns vissa svérigheter i att hitta relevanta sokord som matchade varje databas. Detta
upplevdes som mycket tidskrdvande och bitvis svart men samarbetet mellan de tva
uppsatsforfattare som utformade sokstrategierna fungerade vil och var till stor hjélp.
Ramverket PEO anvindes for att tydliggéra sokningen samt skapa struktur (Bettany-
Saltikov & McSherry (2016, ss. 23-25). Initialt anvédndes flera synonymer under varje
sokblock for att inte missa relevanta artiklar. Det resulterade i ett stort antal soktraffar
och ospecifika traffar. Exempelvis hittades artiklar om forlossningsvard, pedagogik och
barns delaktighet inom socialtjdnsten. For att hitta lampliga sokord granskades relevanta
artiklars indexering av dmnesord for de olika databaserna. Dessa sokord, tillsammans
med ldmpliga sokord hittade i Svensk MeSH (Karolinska institutet 2023), anvédndes for
att gora sokningen mer specifik. Gillande blocksokning enligt ramverket PEO fanns det
svérigheter med sokblock O: Barns upplevelser, dir avsaknad av ldmpliga ord for att
kunna specificera sdkningen till barns upplevelser resulterade i ospecifika soktréffar.
Négot som dven bekriftades av soksupporten pa ldrosétet. For att hitta artiklar som
svarade bittre pa syftet frangicks darfor blocksokning enligt PEO, vilket kan ses som en
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svaghet da avsteg fran metoden gjordes (Polit & Beck 2021, s. 89). I de sdkord som
slutligen anvéndes hittades dock flertal dubbletter av relevanta artiklar i de olika
databaserna, vilket skulle kunna vara en indikation pa att sokstrategin &r adekvat och att
relevanta artiklar har upptickts. Endast artiklar som var peer-reviewed inkluderades
vilket starker foreliggande litteraturdversikts trovardighet (Polit & Beck 2021 s. 693).

Samtliga inkluderade artiklars kvalitet granskades enligt SBU:s (2022)
bedomningsinstrument anpassat for studier med kvalitativ metodik. Granskningen
utfordes till att borja med individuellt. Direfter fordes en diskussion och jaimforelse av
granskningen for att minska risken for systematiska fel och samtidigt dka pélitligheten
(Bettany-Saltikov & McSherry 2016, s.130-131). Samtliga artiklar som inkluderades
bedomdes ha obetydliga eller mindre och mattliga metodologiska brister. Tvé artiklar
bedomdes ha stora brister och exkluderades dirfor. Avsaknad av graderingssystem i
granskningsmallen for hur kvaliteten skulle beddomas, gjorde det svart {or
uppsatsforfattarna att sammanstélla helheten av beddmningen for varje artikel vilket
skulle kunna ses som en svaghet. Foreliggande litteraturoversiktens begrénsning att
endast inkludera peer-reviewed artiklar kan déremot ses som en styrka, eftersom det
innebadr att artiklarna har granskats av andra opartiska forskare fore publicering (Polit &
Beck 2021, s. 693). Detta indikerar att artiklarna uppfyller kvalitén for vetenskapliga
krav vilket stdrker litteraturdversiktens trovardighet (Henricson 2017, s. 414).

Analysen tillimpades i1 enlighet med Bettany-Saltikov & McSherrys (2016, s. 143-146)
tematisk analys for kvalitativ data. Resultatet frdn de inkluderade artiklarna
extraherades individuellt av tva uppsatsforfattare dir ytterligare genomgéng av
extraherad data utgjordes av den tredje uppsatsforfattaren for att minimera risken att
resultat missats. Analysprocessen utfordes bade individuellt och gemensamt av samtliga
uppsatsforfattare, med diskussioner under analysens alla steg. Det upplevdes
fordelaktigt att vara tre uppsatsforfattare under analysprocessen dé diskussionerna som
fordes speglade flera infallsvinklar géllande extraherad data och var till hjélp att lyfta
fram det som slutligen blev resultatet. Enligt Bettany- Saltikov & McSherry (2016, s.
145) minskar risken for felaktigheter i dataanalysen om den analyseras bade pd egen
hand och gemensamt av minst tvd personer. Detta stirker foreliggande
littersturdversikts palitlighet eftersom processen har bestétt av tre personer som utfort
analysen och hjilp av utomstaende anvindes for att sékerstélla att resultatet svarade pé
syftet vilket ocksa stirker trovirdigheten. Samtliga uppsatsforfattare hade erfarenhet
och forforstielse av barns delaktighet i varden. Enligt Bettany- Saltikov & McSherry
(2016 s. 164) &r det viktigt att ta hinsyn till forskarens forforstaelse och hur dennes
perspektiv kan ha paverkat tolkningen av analysen. For att minska risken att analysen
skulle paverkas av uppsatsforfattarnas forforstaelse, fordes en diskussion kring dessa
innan analysen pdborjades. Enligt Polit & Beck (2021, s. 164); Elo & Kyngéds (2008)
kan forforstdelsens paverkan pd analysen begridnsas genom en medvetenhet samt
diskussion, vilket i sin tur stirker palitligheten i resultatet. Slutligen ligger det pd
ldsarens eget ansvar att bedoma Overforbarheten av litteraturdversiktens resultat (SBU
2020). Trots att vissa modifieringar behovde goras vad giller blocks6kningen bedomer
forfattarna att den valda metoden &r relevant for syftet och de resultat den genererat som
tillforlitliga.
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Resultatdiskussion

Resultatet i foreliggande litteraturdversikt visade att barn 6nskade vara delaktiga genom
att forstd och kunna péverka sin situation pa sjukhus. De Onskade kénna sig
betydelsefulla och fa sin 6nskan hord samt att vardpersonalen, sjukhusmiljon och att bli
inkluderad i samtal hade en betydande roll for upplevelsen.

Information och att forsta sin situation pé sjukhuset sdgs som viktiga delar for att kunna
och vaga stilla frigor samt vara delaktiga i sin vard. Precis som Socialstyrelsen (2015a)
beskriver att information dr en forutsittning for att kunna delge sin asikt visar resultatet
1 foreliggande studie att detta d&ven uppmarksammas och lyfts som viktigt enligt barnen
sjdlva. Barnen beskrev att de dnskade f& individanpassad information och efterfragade
ocksa att vardpersonalen forsidkrade sig om att barnen hade forstdtt den information som
givits. Detta visar pa vardpersonalens betydelse i att skapa begriplighet och forstaelse
for barnen 1 den situation de befinner sig i. For att kunna mdta barnet och ge
individanpassad information behdver vardpersonalen bilda sig en uppfattning om
barnets perspektiv pa sin situation och den information som givits barnet. Sammantaget
ger resultatet f4 konkreta forslag pd hur informationen som ska formedlas till barnen
kan anpassas sa att den blir latt att forstd. Det stéller krav pa vardpersonalens egna
kreativa forméga att formedla informationen pa ett pedagogiskt och individanpassat sitt.
Tidigare forskning visar att vardpersonal uttrycker en osdkerhet kring sin egen
bedomningsférmaga av barnets mognad for att avgora i vilken grad barnet kunde vara
delaktig (Coyne 2006). En studie som beskriver olika pedagogiska och effektiva
kommunikationssdtt med barn skulle kunna bidra med mer kunskap och ge
vérdpersonalen ytterligare verktyg for att i forlangningen kunna frdmja barns forstaelse
och delaktighet. Att vardpersonal bér ansvar for att barn dr informerade och har forstétt
den information som givits barnen bekréftas dven av Lundberg, Eriksson, Lind, Coyne
& Fjellman-Wiklund (2021) studie som ocksd lyfter vikten av att vérdpersonalen
sakerstdller att barnet har forstatt.

Négot som ocksd framkom i resultatet var barns onskan att f4 information kring sin
sjukdom och behandling samt forberedande information infoér procedurer eller infor
sjukhusvistelse. Barn upplevde &ven det léttare att vara delaktiga nir de fatt
forberedande information. Den forberedande informationen kan antas innebira att barn
far tid att processa vad som ska hénda. Forberedande information skulle kunna innebira
att det skapas utrymme for barnet att i forvdg kunna formulera fragor och tankar om hur
barnet vill ha det. Genom att barnen erhdller barnanpassad information redan infor ett
besok pa sjukhuset skulle kunna innebéra att barnen kommer mer forberedda och med
bittre fOrutsdttningar att vara delaktiga 1 sin vard samt minska oro infor besoket.
Behovet av forberedande information lyfts dven i Bray, Appleton & Sharpe (2019)
studie dir barnen bland annat onskar information om vad som kommer att hinda, vem
och hur manga barnet kommer att triffa och hur lokalen ser ut.

Det var dock vissa barn som uttryckte att de faktiskt inte alltid 6nskade fa information
eller onskade att den skulle filtreras via fordldrar. Detta var pa grund av rddsla att
informationen skulle innebdra déliga nyheter som kunde skapa oro. For att barn ska
uppleva att deras onskan blir respekterad krévs en lyhordhet for att informationen som
ges barnet inte blir patvingat. Om vardpersonal &r lyhord for barnets perspektiv bor det
medfora ett individanpassat bemotande dir information ges utifrdn barnets behov och
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onskningar. Att respektera mottagarens dnskan om att avstd information faststélls dven i
3 kap. 6§ Patientlagen (SFS 2014:821) och gor véardpersonalen skyldig att efterleva
barnets Onskan om att inte vilja fa information. Genom barncentrerad vird moter
vérdpersonal det individuella barnet efter dennes kognitiva utvecklingsnivd och
skrdddarsy informationen och delaktigheten efter det enskilda barnets behov och
onskemél (Coyne, Hallstrom & Soderbédck 2016).

Pa vilket sitt barnen ville vara delaktiga och paverka olika beslut pd sjukhus skilde sig
ocksa at, vilket dven pavisats i tidigare forskning (Desai & Pandya 2013; Lundberg et
al. 2021; Wogden, Norman & Dibben 2019). Barn uttryckte en Onskan om att vara
delaktiga genom att fa olika valmdjligheter, fa fragor om hur de ville ha det och de
onskade fa fatta mindre viktiga beslut som till exempel vilken tid en procedur skulle ske
eller vilken mat barnet 6nskade. Att barnen sjdlva efterfragade detta visar pa vikten av
att vardpersonalen engagerar sig och bar ansvar for att bjuda in och uppmuntra barnen
till att vara delaktiga i olika beslut. Att fa fatta sma beslut skulle kunna innebéra
mojlighet for barn att kdnna viss kontroll dver en situation som de annars inte har makt
over. Samtidigt ges vardpersonalen tillfdlle, 1 dessa smi beslut, att visa att barnets
onskan #r viktig och betydelsefull. Aven Boland et.al. (2019) lyfte betydelsen av att
vérdpersonalen var villiga och uppmuntrade barnen till delaktighet i olika beslut.

Utifrdn resultaten i1 foreliggande litteraturdversikt gér det dock inte att dra nagra
slutsatser kring vad som pédverkar i vilken utstrickning barn vill vara delaktiga i
beslutsfattande. Barn med kronisk sjukdom och mer erfarenhet kring sjukhusvard
patalade dock att de onskade mer inflytande Over beslut dd de ansdg sig ha mycket
kunskap kring sin sjukdom och situation. Detta talar for att kunskap och forstéelse kring
sin situation dven pédverkar i vilken utstrdckning barnen vill och har forméga att vara
delaktiga i beslutsfattandet. Aven vardpersonal verkar anse att kunskap och forstielse dr
faktorer som spelar roll ndr de bedomer hur barnen kan vara delaktiga. En artikel av
Schalkers, Parsons, Bunders och Dedding (2016) visar att personalen dr mer bendgen att
ta barnets onskan eller asikt i beaktning om barnet har en kronisk sjukdom jamfort med
om barnet dr akut sjuk. Detta eftersom kroniskt sjuka barn antas besitta mer kunskap
kring sin sjukdom och har tidigare erfarenheter att luta sig mot.

Aven om de allra flesta barn uttryckte ett informationsbehov, en vilja att forstd och fa
vara delaktig i beslutsprocessen gar det inte att generalisera resultatet dd varje barn dr
unikt och har olika behov, vilket dven barnen sjilva uttryckte. Detta starker ytterligare
vikten av ett barncentrerat forhallningssétt diar vardpersonalen bor gora individuella
beddmningar i varje given situation (Coyne, Hallstrom & Soderbdck 2016). Tidigare
forskning visar pd vikten av att frdga efter barnets egna preferenser i varje given
situation. Det &r inte sdkert att vardpersonalens tankar om vad som é&r det bdsta for
barnet stimmer med barnets egna tankar om vad som dr bast for dem (Kleye, Hedén,
Karlsson, Sundler & Darcy 2021).

Ett annat huvudfynd i1 foreliggande studie var att barn oOnskade att kdnna sig
betydelsefulla. Aterigen bir vardpersonalen ett stort ansvar i att medverka till att barn
kan kinna detta. Barn kénde sig betydelsefulla genom att de blev lyssnade till,
uppmuntrades till att uttrycka sig och blev respekterade for sin 6nskan. Det bor dock tas
1 beaktande att barn biar med sig tidigare erfarenheter kring att fi uttrycka sig och att bli
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respekterade for sin asikt, i familjen, bland kompisar och i skolan, vilket kan antas
paverka barnets tillit till sin egen formaga och sin betydelse i samtalet. Om barnet har
tidigare positiva erfarenheter gér det att anta att barnet vigar uttrycka sin asikt och vara
mer delaktig i sin vard. Om barnet ddremot kommer fran forhdllanden dér barnet inte
fatt stottning 1 att kunna uttrycka sig eller dér barnets dsikt inte respekteras gar det att
anta att barnet saknar tillit till sin egen formaga och betydelse. Det gar att anta att det
senare stiller storre krav pd virdpersonalens engagemang och stottning for att barnets
onskan ska komma fram i vdrdmotet. En tidigare studie visade att barns kénsla av
maktloshet och riddsla for att delta 1 diskussioner var ett hinder for delaktighet. Nar
barns delaktighet upplevdes som sjdlvklar, respektfull och betydelsefull framjades
daremot delaktigheten (Boland et.al. 2019).

Ett annat viktigt resultat indikerade att trygghet var av stor betydelse for barns
delaktighet samt att tryggheten pdverkades av relationen till vardpersonalen samt miljon
barnet befann sig i. Detta visar pa att det dr centralt att forse barn med en milj6 som é&r
inbjudande och barnanpassad som vidare skulle kunna stirka och skapa kinsla av
kontroll hos barnet i en situation som annars kan upplevas skrimmande. Det bekriftar
Norton-Westwood (2012) som 1 sin artikel beskriver att det finns mycket i en
sjukhusmiljo som kan skapa oro hos ett barn sdsom nya ljud, lukter och okénda
ménniskor. Utformningen av miljon har formagan att stirka eller ddmpa nivén av oro
och miljoer som é&r dldersanpassade hjdlper barn psykologiskt. Salmela, Salanterd &
Aronen (2010) skriver att barns formaga att hantera sjukhusrelaterad oro kan starkas i
en miljo som tilldter och inbjuder till lek. Barn upplevde att det var lattare att vara
delaktiga nédr de lart kdnna och skapat tillit till vardpersonalen. Barn 6nskade dven
kdnna att vardpersonalen hade tid for dem. Flera tidigare studier bekrdftar vikten av
kénslan att vardpersonalen hade tid for barnen (Boland et.al 2019; Coyne & Gallagher
2010). Nér barnen kénde tidspress avstod de ménga ganger fran att stélla fragor for att
inte vara till besvér (Coyne & Gallagher 2010). Detta visar pa att det krédvs tid for att
barnen ska kunna skapa tillitsfulla relationer som framjar delaktigheten. Detta resultat
indikerar att det borde vara efterstrivansviart med kontinuitet ndr det kommer till
vérdrelationer for barn. Det skulle kunna innebéra att virden blir mer tidseffektiv nir
barnen fér triffa vardpersonal som barnet redan har byggt en relation med. Detta skapar
dven virde for barnet i den mening att barnen kénner trygghet nir de redan kénner
personalen. Detta bekriftas av Lundberg el al. (2021); Wogden, Norman & Dibben
(2019) som beskriver att barn vill kdnna sig sedda, horda och trygga med
vérdpersonalen. De beskriver vidare att trygghet byggs ndr barn far ldra kénna
vérdpersonalen och att triaffa ny personal kan skapa oro. Det bekriftas ocksd av
vérdpersonal som vittnar om att tidsbrist och hog arbetsborda dr faktorer som forsvérar
for barn att vara delaktiga. Procedurer som behdver skyndas igenom istillet for att
personalen far tid att forbereda barnet, erbjuda alternativ om hur proceduren kan
genomforas och fa barnet att kiinna sig trygg i situationen (Runeson, Enskir, Elander &
Hermerén 2001; Schalkers et al. 2016). Vidare forskning kring vad som skapar trygghet
for barnen skulle kunna bidra med bittre forutséttningar for barns delaktighet.

Resultatet 1 foreliggande litteraturdversikt bidrar med kunskap kring hur barn sjédlva
uttrycker att de vill vara delaktiga pa sjukhus och kan 6ka kunskapen hos vardpersonal
hur barns delaktighet 1 varden kan o©ka. Utifrdn resultatet gar det att anta att
vérdpersonal, som moter barn i en sdrbar situation, har en stor inverkan pd barns
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delaktighet som 1 sin tur kan stirka barnens formaga att hantera stressfyllda situationer
senare i livet. Om vardpersonalen moter det individuella barnet och stottar barnet till
delaktighet utifrdn dess fOrutséttningar gér det att anta att barnets sjélvkénsla stérks.
Detta skulle kunna bidra till att situationen upplevs som hanterbar vilket ockséd skapar
positiva forutsdttningar for framtida sjukvardskontakter. Enligt Salmela, Salanterd &
Aronen (2009) upplever barn som ir i behov av sjukhusvard ofta oro och stress. Att fa
information och bli involverad i sin vird kan minska oro och barn kénner sig mer
forberedda (Tornqvist, Ménsson & Hallgren 2015). Oro och smaérta vid procedurer
minskar nir barnen far vara delaktiga och nir barnens dnskemél tas pa allvar (Kleye et
al. 2021). Nér barn genom delaktighet fir vigledning och stod att hantera stressfyllda
situationer pd ett positivt sétt, stirks deras sjdlvkinsla. Barnet kan da utveckla
copingstrategier som innebdr en starkt kapacitet att hantera andra stressfyllda situationer
senare 1 livet. Detta visar pa att vardpersonalen har en stor inverkan pa barns utveckling
av copingstrategier nir de mdter barn i en sarbar situation pa sjukhus. Att stotta barn att
fatta egna beslut och gora dem delaktiga i det som ror deras liv anses vara en vag till
hilsa och vélbefinnande och bor ses som ett hdlsopromotivt arbete (Winter, Baerveldt &
Koositra 1999), vilket ocksa ses som ett mal for hallbar utveckling (FN 2015).

SLUTSATSER

Foreliggande studie visar pa hur barn onskar vara delaktiga i sin vard och behandling.
Resultatet visade att barn onskar vara delaktiga genom att forstd och kunna paverka sin
situation pa sjukhus. Barn Onskar kénna sig betydelsefulla och fa sin 6nskan hord samt
att vardpersonal och sjukhusmiljon har en betydande roll for upplevelsen. Varje barn ar
dock unikt och har olika behov, vilket stirker vikten av ett barncentrerat forhallningssétt
dér vardpersonalen bor gora individuella bedomningar i varje given situation. Resultatet
kan anvindas for att 6ka barns delaktighet 1 varden och kunskapen kan anvindas av alla
professioner inom hélso- och sjukvard. Att stotta barn till att fatta egna beslut och gora
dem delaktiga i det som ror deras liv bor ses som ett hidlsopromotivt arbete. Att vidare
utforska fordldrarnas roll for trygghetsskapande och kénslan av att vara betydelsefull
skulle kunna ge viktiga insikter om vad som krdvs for att ka barns mojlighet till
delaktighet. Barnen uttryckte bade att de ville ha stdd frin sina fordldrar men ocksé att
de Onskade fi eget utrymme i1 samtalen. Mer forskning kring hur vardpersonal kan
balansera detta samarbete med fordldrarna skulle kunna skapa bittre forutsittningar for
anpassad delaktighet for barnen enligt deras dnskemal.
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