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Forord

Dette har veert en utrolig teff tid. Selv om ti uker har veert til disposisjon for & jobbe
med bacheloroppgaven, sa har det vert vanskelig a sette seg ned hver dag for &
skrive. Var veldig flittig i starten, men etter noen uker sa trengte jeg statte for a orke
a skrive videre og bli ferdig. Vil benytte forordet til 4 takke min veileder fra skolen
og familien min. Vil ogsa takke Anne Berglund, kontaktsykepleier for hjertebarn pa
Rikshospitalet og Britt Fredriksen, intensiv sykepleier pa Rikshospitalet for at de har
tatt seg tid til & mate meg og diskutere temaet jeg skriver om i oppgaven. Na som

oppgaven er ferdig er jeg forngyd med resultatet og faler at jeg har leert mye.
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Tittel og problemstilling:
Pargrende til barn med medfadt hjertefeil.

Hvordan kan jeg som sykepleier ta vare pa pargrende til barn med hypoplastisk

venstre hjertesyndrom(HVHS) som er innlagt pa sykehus?

Sammendrag

Temaet i oppgavene er foreldre til barn med medfedt hjertefeil. I Norge er det
mellom 500-600 som blir fadt med hjertefeil hvert ar. Jeg har valgt a avgrense til
diagnosen hypoplastisk venstre hjertesyndrom, den utgjar 7-9 % av alle medfgdte
hjertefeil i vesten. Det er den vanligste dgdsarsaken blant medfadt hjertefeil farste
levear. Minimum tre operasjoner gjgr at uvissheten om barnet vil overleve tar

overhand og kan fare til redsel og krisereaksjoner hos foreldrene.

| oppgaven er det brukt litteraturstudie som metode for a fa svar pa
problemstillingen. Forsknings- og fagartikler er brukt. Samt pensumlitteratur og

andre bgker utenom pensum.

Ut i fra den litteraturen og forskningen jeg har, har jeg funnet ut at foreldre som far
vite at deres barn har en medfadt hjertefeil har stort behov for informasjon. De gar
inn i en krisefase hvor det er vanskelig a forsta den informasjonen som blir gitt.
Foreldrene trenger ogsa a delta i behandlingen og omsorgen rundt barnet under
opphold pa sykehus fordi de ma vere forberedt pa a etter hvert reise hjem. Far den
tid ma foreldrene bli trygge pa seg selv rundt barnet. Det er viktig a etablere et godt

forhold mellom foreldre/barn og sykepleier.

Ngkkelord:
Foreldre, medfadt hjertesykdom, hypoplastisk venstre hjertesyndrom,

sykepleie, foreldres behov, krise, kommunikasjon, veiledning og informasjon
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Titel and issue:

Relatives to children with congenital heart disease.

How can i as a nurse take care of relatives to hospitalized children with hypoplastic
left heart syndrome (HLHS)?

Abstract

The theme in the project is relatives to parents with congenital heart disease. In
Norway 500-600 children is born with congenital heart disease every year. | chose to
refine to the diagnosis hypoplastic left heart syndrome, it constitute 7-9 % of all
congenital heart disease in the vest. It is the most common cause of death among
congenital heart disease the first year of life. Minimum three operations means that
uncertainty about the child will survive is rampant and can lead to fear and crisis

reactions among parents.

In the project | used the study of literature as a method to get answers to the
questions. Research and articles are used. As well as textbooks and other books

outside the curriculum.

From the literature and research | have, | have found that parents who are told that
their child has a congenital heart disease has a great need for information. They go
into a crisis phase where it is difficult to understand the information provided.
Parents also need to participate in treatment and care around the child during a stay
in hospital because they must be prepared to eventually go home. Before then,
parents must be confident in themselves around the child. It is important to establish

a good relationship between parents / children and nurse

Keywords:
Parents, congenital heart disease, hypoplastic left heart syndrome, nursing,

parents needs, crisis, communication, guidance and information
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1.0 Innledning

Temaet i denne oppgaven er sykepleie til foreldre til barn med medfadt hjertefeil. |

den kirurgiske praksisen min var jeg pa Thoraxkirurgisk sengepost pa Rikshospitalet.

Det var veldig interessant, og det var da jeg bestemte meg for at jeg hadde lyst &
skrive om noe rundt kardiologi. Jeg har alltid likt barn og har lyst & videreutdanne
meg som barnesykepleier. Jeg ville derfor skrive om foreldre til barn med medfedt
hjertefeil. Det er den vanligste medfgdte misdannelsen og rammer ca 8 av 1000 barn
(500-600 barn/ar) (Grenseth og Markestad 2006, s.222). De kan bli oppdaget under
svangerskapet, rett etter fadsel, mens andre ikke far stilt noe diagnose fer det har gatt
uker, maneder eller ar. Noen trenger ikke behandling, mens noen er sa alvorlige at
barnet der kort tid etter fadsel uten behandling. Men heldigvis kan de fleste

behandles og har muligheten a leve et normalt liv (FFHB, barnehandboka).

Hypoplastisk venstre hjertesyndrom (HVHS) er en sjelden sykdom, HVHS utgjer ca
1 av 5000 barn (Hjerteforeningens Bgrneklub 2006, s.46). De trenger umiddelbar
behandling for & overleve og ha en god prognose videre i livet. Det er den vanligste
dadsarsaken blant medfadt hjertefeil farste levear (Norsk elektronisk legehandbok
2010). Det store spgrsmalet for foreldre med barn med medfedt hjertefeil, er hvorfor
deres barn har fatt hjertesykdom? De er ofte redde for at det er deres feil. At de har
gjort noe galt under svangerskapet. Men har som regel ikke noe med det a gjare, og
arsaken kan oftest ikke pavises (Hjerteforeningen 2006, s.7).



Hypoplastizk aorta
PDA, [ductus
aterious)

Blokkett

aotaklaff
Blokkert
25D miteralklaff
[&trie septum
defekt) Hypaoplastisk

venstre ventrikkel

swewvy hjartebarn.arg/f
hihz.asp

Jeg mener at sykepleiere som aktivt deltar i omsorgen rundt disse barna ved opphold
pa sykehus, bar ha en inngaende og detaljert forstaelse for diagnosene, og
behandlingen barna skal gjennomga og hvilke sykepleiepunkter som er de viktigste
for disse barna og deres foreldre. Foreldrene trenger mye veiledning og svar pa
spegrsmal i forhold til diagnosen som deres barn har fatt. Og sykepleiere som er rundt
dem, ma vite hva de skal si/gjgre i en slik situasjon for ikke a forvirre og gjare det
enda vanskeligere for foreldrene. A f& et barn med en kronisk sykdom, kan by pa
mange ulike utfordringer, ikke bare for foreldrene, men hele familien. Som sykepleier pa
avdelingen der barnet er innlagt, har sykepleieren en plikt til 4 rettlede foreldrene om
hvordan de skal mgte disse utfordringene. Foreldre kan veere til belastning men ogsa en
ressurs for sykepleierne. Av og til trenger foreldrene like mye pleie som barnet som er
innlagt og det er sykepleiernes ansvar og ivareta foreldrene (Grgnseth og Markestad
2006, 5.63-69).

1.1 Oppgavens oppbygning

Oppgaven er delt inn i fem deler, hvor farste delen bestar av innledning til oppgaven.
I del 2 legger jeg frem metode, litteratursgk og hvilke databaser det er sgkt i. | teori-
delen har jeg brukt litteratur for a legge frem informasjon rundt diagnosen. Jeg tar for
meg krise og hvordan man kan hjelpe en person som opplever en krise. Det er ogsa
tatt med veiledning og kommunikasjon til foreldrene. Travelbee (2003) skriver om
det mellommenneskelige i sykepleien og hvordan sykepleieren skal mgte pasienten
0g vurdere behovene og ressursene til pasienten og familien. Til slutt i teoridelen har



jeg med lover og regler. Del 4 bestar av draftingen hvor jeg forsgker a finne svar pa
problemstillingen gjennom bruk av teori, forskning og opplevelser fra praksis.
Evaluering av eget arbeid med styrker og svakheter ved mitt arbeid er ogsa en del av

del 4. Helt til slutt en konklusjon hvor jeg oppsumerer oppgaven.

1.2 Problemstilling

“Hvordan kan jeg som sykepleier ta vare pd parorende til barn med

Hypoplastisk venstre hjertesyndrom(HVHS) som er innlagt pa sykehus?”

1.3 Avgrensning

Jeg tok temaet jeg ville skrive om og sa for meg forskjellige problemstillinger. Jeg
har avgrenset til barn med hypoplastisk venstre hjertesyndrom (HVHS). Jeg har valgt
a konsentrere meg om foreldrene og hvordan ivareta dem, siden det er de som ma
stette barnet og vaere der nar barnet skal hjem. Barnet husker lite av situasjonen og
kan heller ikke ta valg selv. Det gjer pargrende. Jeg har derfor valgt ikke a ta med
sykepleie av barnet og avgrenset teorien om HVHS. Jeg vil heller ikke ga inn pa
barnets symptomer, eller en grundig teori om behandlingen og de kirurgiske
inngrepene. Dette er tre kompliserte inngrep som man kunne skrevet mye om. Jeg
har avgrenset oppgaven til nar barnet er innlagt pa sykehus. Det blir ikke sett pa
sgsken eller andre familiemedlemmer. En utfordring kan veere det gkonomiske rundt

diagnosen. Dette har jeg valgt ikke a skrive noe om.

Jeg vil drgfte hva foreldrene mener er deres behov i en slik situasjon ut i fra
forskning og teori som jeg har funnet, og fokusere pa hvordan en sykepleier kan
hjelpe foreldrene ved a danne gode forhold. Jeg vil ogsa drgfte viktigheten med god

kommunikasjon med, og informasjon til, foreldrene.



2.0 Metode

Gjennom tre ar pa sykepleierutdanningen har vi skrevet mange oppgaver. |
oppgavene har vi brukt pensumlitteratur, forskning, artikler og annen litteratur.
Denne type oppgave blir kalt littereere oppgaver (Dalland 2007, s.64-74). Jeg mener
at det finnes ulemper og fordeler ved & bruke denne metoden. Fordelene med
litteraturstudier er at man kan benytte seg av mange kilder. Pa den maten far man
mange forskjellige synspunkter og funn pa det samme emnet. Dalland mener at det
skal mer til en pensumlitteratur for & skrive oppgave (Dalland 2007, s.81). Og
ulempene er at det finnes s& mye litteratur at det blir vanskelig a bli kritisk til det
man finner. Det blir vanskelig & gjare det til sitt eget. Man blir lett pavirket av det
man leser og kan veere lett & skrive av. Siden man selv ma tolke det man leser, sa kan

det vaere en fare for feiltolkning.

For a fa en god oppgave, ma man ha god litteratur som omhandler problemstillingen
0g temaet. Far vi begynte arbeidet med bacheloroppgaven, ble det undervist om
fremgangsmate, utforming av oppgaven, samt oppleering rundt litteratursgk. Da jeg
skulle begynne & sgke etter litteratur, var det naturlig & begynne i pensumlitteraturen.

Men deretter matte jeg finne noe selvvalgt litteratur.

Jeg startet med & oversette problemstillingen min til engelsk. Databaser jeg brukte
var PubMed, Medline og Cinahl. Og sgkeord som; parents of children with
congenital heart disease, congenital heart disease, life quality of children with
hypoplastic left heart syndrome, nursing to children with hypoplastic left heart
syndrome, nursing + hypoplastic left heart syndrome, barnesykepleie og sykepleie til
barn hjalp meg a finne artikler og forskning som var relevant for min oppgave. Det
var vanskelig a finne forskningsartikler pa norsk. Det a lese og analysere litteratur pa
engelsk har veert en utfordring, Noe som ogsa gjer arbeidet med forskningsartiklene
vanskelig da man kan miste mange gode poeng nar man oversetter. Men det er en
absolutt ngdvendighet & bruke disse engelske artiklene. BIBSYS ble brukt for a
undersgke om det var annen aktuell litteratur som var tilgjengelig pa hgyskolens
bibliotek. Der fant jeg relevant litteratur pa norsk, svensk, dansk og engelsk. Det var



mange resultat bade pa artikler og pa bgker men det var fa som inneholdt alle

sgkeordene fra problemstillingen min.

2.1 Valg av litteratur

Det er begrenset for hvor mye man klarer & lese og fa med i en avgrenset oppgave.
Jeg sa gjennom litteraturen og valgte ut det som tok for seg temaet i min
problemstilling. Jeg har funnet ni forskningsartikler som jeg har lest gjennom. |
vedlegg | har jeg laget en oversikt over disse og hva resultatet pa forskningen viser.
Det er dette som er interessant for min oppgave. Alle forskningsartiklene tar for seg
forskjellige temaer men alle er aktuelle for min problemstilling. Jeg har ogsa brukt en
hovedoppgave av Sonja Bakken som er litt eldre, men som jeg synes var relevant a fa
med. | vedlegg Il er det ogsa en oversikt over fagartiklene. Som sykepleieteoretiker
har jeg valgt Joyce Travelbee fordi hun er den eneste som har med pargrende i sin

definisjon av sykepleie.

Temaet jeg skal skrive om er noe som utvikles hele tiden, og jeg vil derfor prove a
bruke sa ny litteratur som mulig. Men jeg har ogsa blitt ngdt til & bruke noe eldre
litteratur. For & fa nyere statistikk og informasjon om diagnosen har jeg brukt
Rikshospitalet og foreningen for hjertesyke barn sine hjemmesider og brosjyrer. Jeg
har ogsa brukt bgker fra pensum som tar for seg emner som pediatri, juss og

psykologi.

3.0 Teori

3.1 Hypoplastisk venstre hjertesyndrom

Hypoplastisk venstre hjertesyndrom er en fellesbetegnelse for utilstrekkelig
hjertefunksjon. Opprinelig var det en betegnelse for pasienter som hadde en nesten
tett eller tett aortaklaff og/eller mitralklaff. Dette farer til at venstre hjertekammer
ikke vokser fordi det ikke er i stand til & ta imot blod fra venstre forkammer og

pumpe det ut i det store kretslgpet. Hjertekammeret fylles og tammes ikke fordi de



tette klaffene stopper blodgjennomstremningen i venstre hjertehalvdel. Det venstre
hjertekammeret blir dermed for lite til & opprettholde noe funksjon, og det hgyre
kammeret far blod fra bade det store og lille kretslgpet. Det finnes ogsa andre
tilstander med utilstrekkelig funksjon av venstre hjertehalvdel som kan behandles
med den samme operasjonen. Dette gar na under navnet HVHS (Sunnegardh 2000,
5.208).

Strukturen og anatomien til hjertet dannes i fosterlivet frem til uke 10. Etter dette
vokser kun starrelsen pa hjertet. Dermed sa oppstar de mest alvorlige feilene tidlig i
svangerskapet. Ved ultralyd rundt 17-19 uke kan man se alvorlig misdannelser pa
fosteret. Det begynner a bli vanlig a fa diagnosen HVHS ved disse undersgkelsene
(Granseth og Markestad 2006, s.190; Soetenga og Mussatto 2004, s.50). For de som
ikke blir oppdaget under svangerskap kan det vere vanskelig a fa stilt diagnosen
HVHS, fordi man kanskje ikke ser symptomer far de er skrevet ut fra barsel
avdelingen. HVHS er mest vanlig a diagnostisere 2-3 dager etter fadsel (Soetenga og
Mussatto 2004, s.48). Ved mistanke om hjertefeil benytter man flere ulike
undersgkelser. Den vanligste er ultralyd. Den viser oppbygning og hjertetsfunksjon
ved hjelp av Doppler som viser blodets gjennomstrgmning i hjertet (Sunnegardh
2000, s.44-65). Med en gang det er mistanke om HVHS iverksettes medisinsk
behandling for & holde ductus apen til diagnose er stilt og man har bestemt
behandling (Barnhjertehandboka).

Far 1980 var det prevd kirurgisk behandling men med mislykket utfall. De fleste
med sykdommen dgde rundt en alder av 1 maned. | 1981 ble den farste vellykkede
operasjonen rapportert (Soetenga og Mussatto 2004, s.46). Barnet kan vaere
symptomfri frem til ductus begynner a lukke seg. Da kollapser barnet og vil utvikle
hjertesvikt. Ductus er en forbindelse mellom lungearterien og aorta som finnes i
fosterlivet, og lukker seg etter fadsel. Behandling ma til for det lukker seg. Uten

behandling dgr nesten alle innen 1 leve uke er gatt. (Hjerteforeningen 2006, s.46).

| dag finnes det tre forskjellige handlingsalternativer ved HVHS. Nar gravide tar
ultralyd som nevnt far, sa kan legene finne misdannelser pa fosteret. Hvis de ikke er



mulige a leve med, eller kan gi alvorlige funksjonshemninger sa kan kvinnen sgke
abortnemnda om 4 fa innvilget svangerskapsavbrudd etter uke tolv og far uke 20
(Grenseth og Markestad 2006, s.190). Det andre alternativet er lindrende og
avsluttende behandling (comfort care) som er et handlingsalternativ dersom diagnose
er stilt etter fadsel. Det var tidligere et valg foreldrene matte ta. Na tilbys alle
operasjon dersom det er tekninsk mulig. Men dersom anatomien i hjertet er sa
vanskelig at det er inoperabelt, sa er det eneste valget comfort care (Berglund 2006,
5.26-27). Det tredje alternativet er kirurgi. De tre operasjonene man ma gjennom, er
palliative kirurgiske inngrep. Operasjonene vil ikke reparere hjertefeilen, men vil
kunne gi barnet en mulighet til a vokse opp. Malet med behandlingen er &
rekonstruere hjertet slik at det blir to atskilte kretslgp (Grenseth og Markestad 2006,
s.221). Utfallet blir ikke et normalt hjerte, men sgrger for sirkulasjon av blodet i
kroppen selv om hjertet mangler hgyre eller venstre kammer. Resultatet blir et
hjertekammer som klarer a pumpe blod ut i kroppen, men det oksygenfattige blodet
renner tilbake til lungene (Barnehjertehandboka). | vedlegg 111 er et skjema for
forventet forlgp til barn med HVHS.

De tre kirurgiske stegene omfatter Norwood-prosedyren som er den farste
operasjonen og skjer rett etter fadsel. Hayre ventrikkel vil pumpe blodet direkte ut i
kroppen. Aorta blir gjort starre for & fa sterre blod gjennomstremning, og
lungekretslgpet forsynes med blod ved hjelp av en shunt. Andre oparsjonen skjer nar
barnet er mellom 3-9 maneder. Denne operasjonen fjerner shunten som var satt inn
ved forrige operasjonen. Superior vena cava (venen som farer oksygenfattig blod fra
hodet og armer til hjertet) er festet pa hgyre lungearterie. Blod fra overekstremiteter
renner passivt gjennom lungearterien og videre til lungene. Det oksygenfattige blodet
som kommer fra nedreekstremiteter, vil fortsatt blandes med det oksygenrike blodet i
venstre hjerte halvdel og fares videre ut i kroppen. Siste operasjonen utfgres mellom
1% og 4 ar. Dette varierer fra barn til barn. Oksygenfattig blod som kommer tilbake
til hjertet, skal gjennom lungearterien for a gjare oksygineringen av blodet bedre. Det
lages en forbindelse fra inferior vena cava (venen som farer oksygen fattig blod fra
nedre del av kroppen til hjertet) til hayre lungearterie (Children’s health care of
Atlanta 2010).



3.2 Joyce Travelbee - Det mellommenneskelige perspektivet
Det finnes mange definisjoner og meninger om hva sykepleie er. Det vi finner i
faglitteraturen vil avspeile holdninger og troen til forfatteren. Joyce Travelbee sin

definisjon pa sykepleie er:

Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle
sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med & forebygge
eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse og om ngdvendig a finne mening i
disse erfaringene.

(Travelbee 2003,
s.29)

Hun var den farste sykepleieteoretikeren som skrev om familien til den syke. Hun
mener at pasienten er en del av en familie som ikke kan utelates av sykepleien fordi
de ogsa er rammet (Sand 2000, s.33). Familie og barn ma ses som en helhet siden
barnet alene kanskije ikke vil klare & forebygge eller & mestre sykdommen sin. Dette

har mye med hvor gammel barnet er, og hvor mye de forstar av situasjonen.

Travelbee mener at sykepleiere skal etablere et menneske til menneske forhold med
pasienten for & klare a hjelpe dem. Det vil si at de forholder seg til hverandre som
unike menneskelige individer og ikke ser hverandre som sykepleier og pasient.
Pasientene blir sett pa som unike individer og ikke en sykdom, et romnummer eller
en jobb. Travelbee bruker ikke termen sykepleier-pasient-forhold fordi hun mener at
de ikke nar helt frem til hverandre. Menneske til menneske forhold bygges opp dag
for dag gjennom alt vi som sykepleiere gjar. Alt vi sier, gjgr og all kontakten vi har
med pasient og pargrende, skaper dette forholdet (Travelbee 2003, s.171-172). Hvert
menneske har sin mening for hva betydningen av sykepleie er. Derfor ma man mgte
barnet der det er. Tillit mellom barn/foreldre og sykepleier er viktig (Tveiten 1998,
S.47)
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Ved menneske til menneske forhold skal sykepleiebehov til den syke eller familien
bli ivaretatt. Det er ikke alle behov en sykepleier kan dekke, og hvis det blir sgkt om
hjelp fra andre faggrupper, ma sykepleier da jobbe tverrfaglig sammen med dem
(Travelbee 2003, s.178-184). Foreldre til et kronisk sykt barn trenger mye stgtte. De som
er naermest barnet mens de er innlagt pa sykehus, er sykepleierne, og de far dermed et
stort ansvar for & veere den stgtten til foreldrene. En relasjon ma dannes mellom
sykepleier og foreldre, men det er ogsa viktig at det dannes en relasjon mellom barnet og
sykepleier for at foreldrene skal fale seg trygge pa de som er rundt barnet deres.
Travelbee er relevant fordi hun skriver om viktigheten av menneske til menneske
forhold. Og hvor viktig det er & ivareta pargrende, som i min oppgave er foreldre til et

kronisk sykt barn.

3.3 Krise

Familier som rammes av alvorlig eller kronisk sykdom, faler ofte at det er
traumatisk. Livet deres forandrer seg. Ting som fer betydde mye, kan ha forandret
seg til ikke lenger & bety noen ting. Angst og spersmal til fremtiden er vanlig.
Familiene lever ofte i en uvisshet om hvordan utfallet av sykdommen vil vare (Sand
2000, s.32). | artikkelen Quality of life among parents of children with heart disease
kommer det frem at foreldre med hjertesyke barn har lavere livskvalitet enn andre
foreldre. Dette kommer av den kliniske statusen til barnet. Usikkerheten rundt

barnets helse gjer at foreldrene far en vanskelig hverdag.

Vi har en balanse pa det vi klarer og ikke klarer, men noen ganger skjer det ting som
truer denne balansen. Ting vi pleier a gjgre for a lgse problemer, strekker ikke til, og
det oppstar en krise. Krisen angriper det vi opplever som meningsfullt, og man
skjgnner ikke hvorfor det skjer akkurat dem. Det er vanlig at angst oppstar, og
foreldre tar ofte i bruk forsvarsmekanismer for a slippe a skjgnne omfanget og
alvoret etter at diagnosen er stilt (Hummelvoll 2008, s.462-464). Traumatisk krise er
uventede hendelser som man ikke kan vite pa forhand hvordan man skal takle. Man
kan dele inn de traumatiske krisene i forhold til praktiske og kliniske iakttakelser.
Men det kan vere vanskelig & dele de inn i forskjellige grupper siden de mange

ganger kan henge sammen (Cullberg 2007, s.108-109).
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Man ma stgtte pasientens ressurser og prave a fa et sa naturlig forlep av
krisereaksjonen som mulig. Som sykepleier kan man ikke gi tilbake det som er tapt
og vi kan heller ikke be pargrende om a nekte opplevelser av virkeligheten. Vi ma
stette pasienten i & utrykke sine falelser til det som har utviklet en krisereaksjon. De
ma fa lov a dele sine falelser og reaksjoner med noen (Cullberg 2007, s.143). |
forhold til min oppgave sa vil det vaere aktuelt at foreldre far snakke med lege og
sykepleier som underviser og forklarer dem om barnet, som skal bli fgdt, sin tilstand,
om forskjellige behandlinger og hvordan prognosen er. Etter det kan en samtale med
spesialsykepleier for disse barna veere til god hjelp. Kanskje man ogsa skal prgve a fa

en samtale med prest og psykolog hvis det er ngdvendig.

3.4 Veiledning og kommunikasjon

3.4.1 Veiledning

Som sykepleier har vi mange funksjoner. En av de funksjonene er den pedagogiske
funksjonen. Hensikten med den kan veere a oppdage, lring, utvikling og mestring.
Dette har betydning for pasienten og dens pargrende fordi det hjelper pasienten a fa
bedre livskvalitet og leve med den helsesvikten de har pa en best mulig mate
(Tveiten 2008, s.31).

Den pedagogiske funksjonen innebzrer mer en pedagogisk kompetanse. Det vil ogsa
si a kommunisere og bruke kompetansen pa en mate som forskjellige individer
forstar. Sykepleieren ma se helheten av en situasjon. Hvem som er i fokus,
bestemmer hva slags tilneermingsmate som trengs, for at personen skal oppleve
mestring. Pargrende/pasient trenger informasjon pa en helt annen mate enn kollegaer
for & skjenne den informasjonen de mottar (Tveiten 2008, s.39). Det kan for
eksempel veere aktuelt & undervise og informere. A undervise er & formidle kunnskap
og er gjerne en planlagt pedagogisk virksomhet. Sykepleieren har pa forhand satt seg
inn i temaet og planlagt nar, hvor og hvordan undervisningen skal forega. Nar
undervisningen er ferdig, apnes det opp for en dialog med pasientene for & avklare

eventuelle spgrsmal (Tveiten 2008, s.116-122). Den andre tilnarmingsmaten er a
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informere. Informere vil si & opplyse og forklare. | hovedsak er det & informere en
enveis formidling av fakta og opplysninger (Tveiten 2008, s.67-68). Som
helsepersonell har vi plikt til & informere bade pasienter og pargrende (lov om

helsepersonell 1999 og lov om pasientrettigheter 1999).

Jeg har funnet to forskningsartikler som tar for seg hvorvidt foreldre forstar deres
barns medfadte hjertefeil der foreldrene skulle svare pa sparreskjema om hva slags
hjertefeil deres barn hadde. Begge undersgkelsene fant ut at det er store hull i det
foreldre vet om barnet sin sykdom. | den ene undersgkelsen var det 18 % som svarte
feil diagnose pa deres barn. Og begge undersgkelsene foreslar bedre informasjon til
foreldrene, og at det er viktig a passe pa at informasjonen er forstatt (Cheuk m.fl
2003, s.435-438; Beeri m.fl 2001, s.194-197).

A undervise og veilede barn pé den alderen jeg skriver om (nyfadt — 3ar) er en
utfordring. Du vet ikke om de far med seg noe av informasjonen, og de er heller ikke
i stand til & ta valg selv. Foreldreveiledning er derfor aktuelt for sykepleieren.
Hvordan man skal veilede foreldre, avhenger av hva skags personer foreldrene er,
hva slags situasjon man er i, og hva hensikten med veiledningen skal veere. Man ma
mgte foreldrene der hvor de er ut i fra kunnskap og behov. Det skal gke foreldre sin
kompetanse for at de skal kunne danne et samspill med barnet og dermed kunne
hjelpe sitt kronisk syke barn. Foreldre har ansvar for omsorgen av sitt barn. Men nar
et barn blir innlagt pa sykehus, tar helsepersonell over noe av den rollen. | det barna
blir skrevet ut, er det tilbake til foreldrenes ansvar, og foreldrene ma da kunne mestre
de forholdene som en kronisk sykdom farer med seg. Derfor ma samspillet starte pa
sykehuset slik at foreldrene far prevd hva de klarer nar helsepersonell er tilstede, og
foreldrene ikke er alene hjemme. Sykepleierne er eksperter pa faget, men foreldre er
eksperter pa sitt barn, og til sammen kan man danne et unikt samspill. Sykepleier kan
oppfordre foreldre til a finne lgsninger og dermed gke sin falelse av mestring. En
viktig del er ogsa a lytte og komme med forslag der det er ngdvendig. Undervisning
og veiledning om sykdom, symptomer og behandling er ogsa avgjgrende for at
foreldre skal kunne ta del i sitt barns opplevelser og falelser (Tveiten 2008, s.192-
200).
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3.4.2 Kommunikasjon

Kommunikasjon kommer fra latin og betyr & ha felles. Det er et samspill der du kan
pavirke andre, og de kan pavirke deg. Det brukes for a overfare tanker, opplysninger
og erfaringar. Kommunikasjon kan veere verbalt eller non verbalt og foregar i alle
mgter mellom den sykepleieren har omsorg for og sykepleieren (Hummelvoll, Jan
Kare 2008, 5.279-381). Kommunikasjonsprosessen Vil si a se pa hva det er som skjer
mellom menneskene som samhandler. Man ma kunne stille seg spgrsmal til hva det
var ved kommunikasjonen som gjorde at fagperson og bruker fikk god kontakt eller
darlig kontakt (Rgkenes og Hanssen 2003, s.11, 39).

For & kunne kommunisere pa en god mate, ma du kjenne deg selv. Du ma vite hva du
star far, og hva du mener. Du ma vite hvordan du har lyst a bli mett av andre, for at
du skal kunne mgte personer pa samme mate. Man ma veere tilstede pa en personlig
mate selv om man ikke skal bli for personlig som sykepleier. Det er viktig & veaere
tilgjengelig for mellommennesklig kontakt. Du ma apne deg selv, vise at det ikke er
farlig a vise sine falelser og meninger for andre, for at de skal fale at de kan apne seg
for deg (Rekenes og Hanssen 2003, s.82-83).

3.5 Lover og regler

3.5.1 Yrkesetiske retningslinjer
De yrkesetiske retningslinjene ble skrevet 1983 og ble sist revidert i 2007. Det er det
viktigste verktayet sykepleiere kan bruke til a fatte vanskelige beslutninger. To av

retningslinjene som kan vare nyttige for min oppgave er:

2.1 sier at sykepleieren skal sgrge for at pargrendes rettigheter blir ivaretatt. Dvs. at

sykepleieren skal vise respekt overfor de pargrende og gi dem omsorg

| punkt 1.2 star det at informasjonen sykepleieren skal formidle til pasienten, skal

veere tilpasset han eller henne, og sykepleieren ma vere sikker pa at pasienten har
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forstatt det som har blitt sagt. Pa denne maten skal sykepleieren bidra til at pasienten
kan ta selvstendige valg. (Norsk sykepleieforbund, 2008). | mitt tilfelle vil dette
gjelde for foreldrene siden det er de som ma ta i mot informasjon og ta valgene for

barnet.

3.5.2 Rettigheter

En av grunnene til at vi har rettslig regulering av helsetjenesten, er for & unnga og
forebygge faren for skader. Den skal ogsa hjelpe til ved prioritering og fordeling av
helsetjenester. Den skal hjelpe til & sikre pasientdeltakelse i behandling og for a lgse
konflikter (Molven 2006, s.27). De mest sentrale lovene er pasientrettighetsloven og
helsepersonelloven. Disse lovene gir pasientene en rekke rettigheter og
helsepersonell noen punkter som skal falges. Det er pasienten som sitter med
rettighetene dvs tjenester, ytelser og hjelp. Pasienten han krav pa dette dersom det er

fastsatt i lovverket. Helsetjenesten har plikt til & hjelpe (Molven 2006, s.30 og 33).

”Den som yter helsehjelp, skal gi informasjon til den som har krav pa det etter
reglene i pasientrettighetsloven § 3-2 til § 3-4. | helseinstitusjoner skal informasjon
etter fgrste punktum gis av den som helseinstitusjonen utpeker.” (LOV-1999-07-02-
64 (1999). Lov om helsepersonell §10). Meningen med denne loven er at pasienten
og pargrende skal fa informasjon som er helhetlig og riktig. Informasjonen som blir
gitt skal veere koordinert mellom helsepersonell slik at ingenting blir utelatt, og det
skal dokumenteres hvilken informasjon som er gitt, jf helsepersonelloven § 39. Pa
sykehus er det mange forskjellige faggrupper som jobber sammen og det er mye
forskjellig informasjon. | § 3-2 i pasientrettighetsloven star det: ”Pasienten skal ha
den informasjon som er ngdvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i
helsehjelpen. Pasienten skal ogsa informeres om mulige risikoer og bivirkninger .
Hvis et barn er under 12 ar og er innlagt i sykehus, har foreldrene rett pa all
informasjon om barnet slik at de kan oppfylle pliktene de har som foreldre, jf
pasientrettighetsloven 8§ 3-4 (Molven 2006, s.150).
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4.0 Hvordan kan jeg som sykepleier ta vare pa pargrende til barn
med hypoplastisk venstre hjertesyndrom(HVHS) som er innlagt pa

sykehus?

4.1 Hva trenger foreldrene ved et sykehus opphold?

Som alt annet sa reagerer foreldre ogsa forskjellig nar de far vite at deres barn har en
kronisk hjertesykdom. Handlingene til foreldrene er ogsa forskjellig ut i fra hva slags
person de er. Noen kan virke masete selv om de egentlig bare er usikre, andre kan
grate mye, og noen kan virke rolige og tenke fornuftig selv om de egentlig ikke har
det noe bra. Som sagt far, sykepleier er ekspert pa sitt fag, men foreldre er ekspert pa
sitt barn. De vet nar barnet har det bra eller ikke, og hva som skal til for at barnet skal
trives. Barnet og foreldrene pavirker hverandre gjennom kommunikasjon og
samspill. Ved & ta vare pa foreldrene, vil du automatisk ta vare pa barnet. Barnet
merker foreldrenes reaksjoner og falelser, hvis man da tar vare pa foreldrene og
falger dem opp, sa vil barnet se at man har felles meninger og holdninger. Dermed
vil man skape en trygghet hos barnet (Tveiten 1998, s.29 og 32-33).

A ha en primarsykepleier som foreldre og barn kan forholde seg til, vil skape
kontinuitet i sykepleien, og det blir lettere for dem & skape et menneske til menneske
forhold som Travelbee mener er en viktig del av sykepleien. Avlastning er en viktig
oppgave sykepleier har i forhold til & uteve sykepleie til foreldre. Foreldrene ma ikke
bli utslitt nar de er med barnet sitt pa sykehus da de skal hjem a fortsette a statte
barnet sitt etter innleggelsen. Noen foreldre vil ikke la noen andre ha ansvar for
barnet sitt og vil gjerne vere tilstede hele tiden. Eller fordi foreldrene ikke vil belaste
sykepleierene. Det er da viktig at man danner et tillitsforhold til foreldrene som viser
at man passer pa barnet i mens de er borte og forklare dem hvorfor det er viktig at de
far avlastning. Andre foreldre gir alt ansvar til sykepleierne fordi de er redde for &
gjare noe feil. Da blir oppgaven til sykepleieren a forklare at det er derfor vi er der,
for a ta vare pa barnet. Foreldrene skal ikke tenke pa hva vi har a gjgre men at vi
klarer & passe godt pa barnet, mens de tar en pause. Men at det er viktig a ta del i

behandlingen og omsorgen av barnet. De trenger heller ikke a vere lange pauser,
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men en tur ut, eller i kantinen, ga hjem en tur, ta en dusj osv (Tveiten 1998, s.29 og
32-33).

Sonja Bakken gjorde en undersgkelse i 1996 som skulle gi et innblikk i hvordan
foreldre til alvorlig syke barn opplevde sin situasjon pa sykehuset. Foreldre er
sjokkert, redde og opplever ofte angst. Undersgkelsen viser at foreldre har et stort
behov for informasjon. De gnsker at sykepleiere og leger skal veaere mer tilgjengelige
og bruke mer tid pa dem. For at foreldre skal kunne ta avgjerelser rundt barnet sitt sa
er de avhengig av & ha grundig informasjon om situasjonen rundt barnet sitt.
Forskriften om barn pa sykehus sier at foreldre har rett til informasjon, til & bli hgrt
o0g ta avgjgrelser rundt sitt barn. Foreldrene i undersgkelsen mener at sma ting som a
bli tilbudt en kopp kaffe, eller & fa en hand a holde i er noe som de opplever som
emosjonell stgtte. Dette er det mange sykepleiere som ikke gjar, og det farer til at
foreldrene opplever a bli overlatt til seg selv. De faler seg ofte alene. De synes det er
viktig a ha en kontaktsykepleier a forholde seg til. De fleste fgler da at de blir tatt
mer pa alvor og blir vist respekt pa en annen mate. En annen ting som undersgkelsen
viser, er at foreldrene ikke foler at det er et godt nok tilbud for avlastning. Og for at
foreldrene skal klare & ta i mot et slikt tilbud, sa er et tillitsforhold mellom sykepleier
og foreldre ngdt til & veere tilstede. Foreldrene synes de er vanskelig & gi slipp pa
barnet sitt og vil ikke veere til bry for avdelingen (Bakken 1997, s.134-138).

Erfaring og forskning viser at helsepersonell ikke tar seg den tiden som trengs for &
dekke det behovet pargrende har. Forskning viser at pargrende er mindre tilfreds enn
pasientene nar det kommer til forskjellig type hjelp fra helsepersonell. Et eksempel er
informasjon. Pleierne ma begynne a behandle pargrende som individer med
forskjellige meninger og behov akkurat som pasienten. Ved a hjelpe pargrende far
man lettere enn samarbeidspartner med et felles mal, & gjere tilstanden til pasienten
til den best mulige (Sand 2000, s.34-35). A & svar pa alle spgrsmal og ha muligheten

til & sparre noen om ting man lurer pa er en trygghet for foreldrene.

Den aldersgruppen jeg skriver om er fra nyfadt og opp til 4 ar de vet ikke hvorfor de
har kommet til nytt miljg nar de blir innlagt pa sykehus, og de skjgnner ikke sa mye
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rundt situasjonen. Derfor er det viktig at foreldrene far bo sammen med barnet pa et
eget rom for & skape trygghet og narhet. Det har mye a si at foreldrene far god
informasjon nar barnet er i denne aldersgruppen for at de skal kunne vaere sa god
statte som mulig for barnet. | dag er det vanlig at barnet har med seg en av foreldrene
dagnet rundt. Dette er for & gjgre oppholdet pa sykehus lettere for barnet. Det er
alltid foreldrene som kjenner barnet sitt best, og har dermed en viktig rolle i
behandlingen av barnet. For en sykepleier sa er det mest naturlig & snakke med
foreldrene nar barnet er sa lite at det ikke klarer & gi uttrykk for hva det vil, gnsker
eller skal (Mansson og Enskar 2008, s.31-33).

A se sitt barn ha smerter og behandles for en kronisk sykdom, er ikke lett for noen
foreldre. Foreldrene trenger god statte fra oss som sykepleiere for att de skal kunne
veere den beste stgtten videre for barnet sitt. Foreldrene trenger hjelp for & ha en
balanse mellom & vare stgtte for sitt barn og ikke bli for overbeskyttende. At det
syke barnet skal behandles pa likhet med et friskt barn er viktig. At daglige rutiner
blir det samme selv om man har et sykt barn. Sa langt det et mulig. For at innleggelse
skal vaere en positiv opplevelse for alle parter, si ma personalet veere fleksible. Et
tillitsforhold mellom barn, foreldre og sykepleier er viktig for & skape et godt
grunnlag. Foreldrene ma gi sykepleier informasjon om hvordan barnet er. Sykepleier
ma gi foreldre informasjon og kunnskap om det som skjer rundt barnet pa sykehuset,
for at de skal kunne vere til stgtte og klare a ga gjennom dette selv (Mansson og
Enskér 2008, 5.34-35).

Etter & ha lest forskningsartiklene i vedlegg 1 sa har jeg kommet frem til noen

punkter som er viktig for a skape trygghet hos foreldre:

Foreldrene ma kunne veere sammen med barnet, fa god informasjon om sykdom og
behandling, vere sikker pa at de har forstatt informasjonen, vere kjent med
avdelingen, fa delta i behandlingen, fa avlastning for & fa dekket sine egne behov og
ha en stotte til alt dette fra sykepleierne.
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4.2 Samarbeid mellom foreldrene og sykepleieren

Samarbeid mellom sykepleier og foreldre er viktig for at de skal forsta hverandre og
kunne jobbe sammen mot et mal. Ved a samarbeide, vil man ogsa gjare
sykehusoppholdet sa lite traumatisk som mulig for alle parter. For & kunne
samarbeide ma man stole pa hverandre og danne et tillitsforhold. Ved a danne et
menneske til menneske forhold vil du skape trygghet og tillit fra foreldrene
(Travelbee 2003, s.171-172). Forskning sier at foreldre har behov for avlastning
(Hallstrém og Elander 2007, s.196), men for at de skal kunne avlastes ma de fale seg
trygge pa a kunne overlate barnet til sykepleieren. Og da ma man som sykepleier vise
at man har kunnskap og erfaring rundt barn med HVHS. Hvis sykepleier viser
usikkerhet vil det bli lagt merke til av foreldrene. Det er derfor viktig a veere erlig
ovenfor foreldrene om hva man kan og ikke kan. Barn med HVHS ma ha tre
operasjoner og er ofte innlagt i lange perioder. A bygge opp en god relasjon og et
samarbeid kan da veere viktig. Ved a vise engasjement og interesse i familien, viser
sykepleier trygghet og at hun vil deres beste. At foreldrene blir tatt i mot som
individer, og ikke en del i rekken av innlagte, kan skape trygghet som igjen vil gi et

bedre sykehus opphold for foreldre, barn og ansatte.

4.3 Sykepleierens pedagogiske funksjon

Bare det a fa et barn kan fare til krise reaksjon hos foreldre. Nederlag ved graviditet
kan fare til dype krisereaksjoner fremfor alt hos kvinner. Jeg skriver om barn med en
medfedt hjertefeil, og det kan veere traumatisk krise for foreldrene. Det blir gkt krav
til samarbeid mellom foreldre, og gkonomiske pakjenninger er ikke & komme
utenom. De anklager seg selv for & vere arsak til hjertefeilen. Og selv om de elsker
barnet like mye med hjertefeil som uten sa vet de hvor mye arbeid det krever
(Cullberg 2007, s.111-117). Hvis foreldrene faler at det er deres skyld, kan man som
sykepleier gi informasjon om at man i de fleste tilfeller ikke kan pavise arsaken til
hjertefeilen, og at det mest sannsynlig ikke var noe mor og far kunne gjort annerledes
under graviditet (Grgnseth og Markestad 2006, s.222).

En slik krise pavirker hele familien - ikke bare foreldrene men ogsa sasken eller

andre som star dem ner. A behandle hele familien som er rammet er noe som blir
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mer og mer vanlig for terapeuter (Cullberg 2007, s.123-124). En Krise er en prosess
og gar ikke over helt plutselig. Forlgpet for krisen er forskjellig fra person til person.
Det kan derfor veere vanskelig for foreldrene at den andre parten reagerer annerledes

enn dem selv.

De vil oppleve en krise og er i sjokkfasen. | sjokkfasen er det vanskelig & motta ny
informasjon (Cullberg 2007, s.130-131). Foreldrene som har fatt vite om diagnosen,
vil helst ha all informasjon med en gang, men huskes som oftest ikke ved et senere
tilfelle. Dette ma sykepleiere veaere oppmerksomme pa nar de gir viktig informasjon.
Som sykepleier har vi som oppgave a gi ngdvendig informasjon til pasient og
pargrende i falge pasientrettighetsloven og helsepersonelloven. Vi ma vere sikre pa
at informasjonen er forstatt. Det er ogsa en ny situasjon med innleggelse pa sykehus

og nytt miljg som kan gjare det vanskelig & motta informasjon som er gitt.

Forskning viser at foreldre har stort behov for informasjon. Hvis graden pa
sykdommen gker, gker ogsa behovet for informasjon. A gi informasjon ved et tidlig
tidspunkt gkte sikkerheten hos foreldrene (Wray og Maynard 2006, s.11; Hallstrom
og Elander 2007, 5.195). Dette ma sykepleier prave a gi foreldrene. Det kan vere
vanskelig pga at de er i en situasjon hvor de ikke er mottakelige for informasjon.
Men ved & sette inn tiltak for & hjelpe foreldrene med a forsta, sa skulle det veere
mulig. Man kan for eksempel gi informasjon ved flere tilfeller og bruke forskjellige
tilnermingsmate som a veere til stede a kunne svare pa spgrsmal som de eventuelt
har. A be foreldrene skrive opp sparsmél de har, kan vere en fordel. Da vil du ikke
gi informasjon som de ikke fgler at de har bruk for. Pa den maten kan man lytte til
hva pargrende trenger og faler. Det er viktig at informasjon som blir gitt, er samkjert
pa avdelingen slik at det ikke blir misforstaelser og forskjellig informasjon fra
eksempel lege og sykepleier. Dette kan skape utrygghet og frustrasjon hos foreldrene
og ga ut over forholdet mellom sykepleier og foreldrene. Det er viktig at
informasjonen ikke er uforstaelig og manglende. Sansene ma vare skjerpet nar
sykepleier skal informere foreldrene, kanskije de ikke klarer a ta i mot all informasjon
pa en gang og kanskje det er noe som ikke er ngdvendig a si pa enkelte tidspunkt.

Ved a gjore dette skaper man ikke ungdvendig forviring.
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Nar sykepleier skal veilede pasienten, kan det oppsta utfordringer. Det er lett & ta over
omsorgsrollen for barnet helt ved innleggelse. Forskjellen mellom & ta over og avlaste, er
ikke stor, og god kommunikasjon mellom foreldre og sykepleier er viktig for & fa en
mellomting. Nar et barn blir fadt med HVHS vil foreldrene matte planlegge en ny type
hverdag. Det kan vare fordelaktig at foreldrene far tips om hvor de kan sgke om

informasjon, gjerne konkrete nettsider eller brosjyrer de far fra sykehuset.

4.4 Evaluering av oppgaven

Bachelor er noe jeg har gruet meg for siden den dag vi startet pa skolen. Da
oppgaven narmet seg, og jeg hadde valgt et tema som engasjerte meg, falte jeg at det
kom til & bli en interessant tid hvor jeg fikk lzere om et emne som jeg kunne tenke
meg & jobbe med senere. Det & velge et tema som engasjerte meg, har veert nyttig for
at jeg skulle klare & holde fokus, og det har gitt meg motivasjon til & jobbe videre.
Arbeidet med oppgaven har veert spennende og samtidig krevende. | starten gikk det
mye tid til & finne relevant litteratur og forskning. Og ikke minst a fa oversikt over
litteraturen. Malene jeg satte for meg selv i prosjektplanen, har blitt holdt, selv om
jeg har brukt mer tid pa enkelte ting og mindre tid pa noe annet. Det har vert godt &
ha noe & jobbe etter. Det jeg synes var vanskeligst, var & fa med essensen og ikke ha
med masse ungdvendig informasjon i teori og drgfting. Teorien fales litt overfladisk,
og det er vanskelig & ga naermere inn pa forskjellige ting som jeg synes er interessant.
Derfor er det viktig & avgrense oppgaven. En annen side er  drgfte og fa med de
viktige poengene i oppgaven. Det er lett  tenke og diskutere, men a fa poengene ned
pa papiret, og grunngi dem med teori var utfordrende. Hvis jeg skulle skrive
oppgaven pa nytt, ville jeg startet tidligere med litteratur sgk og ga gjennom
litteraturen. Jeg ville ogsa avgrenset enda mer enn det jeg har gjort na. Jeg har brukt
to sykepleiere fra Rikshospitalet som jobber daglig med disse barna og deres foreldre
og veileder fra skolen. Jeg har hatt god nytte av all veiledning jeg har fatt. Jeg har
leert mye nytt om bade tema og om meg selv og holdninger som fremtidig sykepleier

overfor foreldrene.
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5.0 Konklusjon

Det vil komme som et sjokk for de fleste foreldre at deres barn har en medfgdt
hjertefeil. Gleden av a bli forelder erstattes med bekymring og usikkerhet for
hvordan barnet deres kommer til & ha det videre i livet. HVHS er en kompleks
medfgdt hjertefeil. Foreldre og barn har en lang vei a ga fra barnet er fadt til de tre
operasjonene er overstatt, og det er mange maneder pa sykehus. Et godt samarbeid
mellom foreldre og sykepleier er ngdvendig. Ved hjelp av god kommunikasjon kan
man danne et godt forhold mellom sykepleiere og foreldre og dermed fa tillit til
hverandre. A se hele familien som en helhet er viktig for at barnet skal fa s& god
sykepleie som mulig. Som sykepleier ma man vise at man er trygg pa det man gjer
0g pa diagnosen man har med a gjare. Farsteinntrykket er utrolig viktig for hvordan
foreldrene ser pa deg videre under opphold pa sykehus. Sykepleieren har et stort
ansvar for undervisning og veiledning til foreldre. Ved & gi informasjon og
undervisning angaende behandling og undersgkelser barnet skal igjennom kan
sykepleieren avklare eventuelle forventninger foreldrene og posten har knyttet til
sine roller og ansvar. A ha i bakhodet at & veere i en krisereaksjon kan svekke evnen
til a motta informasjon og dermed forsikre seg om at informasjonen som er gitt er

forstétt.

Diagnosen HVHS byr pa spesielle utfordringer som hele familien kan veere ngdt a ta
hensyn til. Sykepleieren mgater en familie i krise, som da far en oppgave a guide familien
gjennom denne krisen. Foreldre kan vare bade en ressurs og belastning for sykepleierne.
Det er lett a ga i fellen med & ta ansvaret for all pleien av barnet. Noen foreldre har ikke
lyst & delta i pleien ved innleggelse pga at de er redde for a gjere noe feil. Andre har
helst lyst & gjare alt selv. Foreldrene ma involveres sa tidlig som mulig etter innleggelse
slik at de er forberedt pa hjemreisen og fordi det skaper trygghet hos foreldre og barn.
Sykepleieren ma hjelpe foreldrene med bekymringene de har med & mgte hverdagen. Det
ma veere et fokus pa familiens ressurser og styrke deres kunnskap og pa den maten gke
tillit til seg selv i @ mestre hverdagen. Ved a gke trivselen og trygghet hos foreldrene

gker en automatisk barnet sin trygghet.
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Vedlegg I. Oversikt over forskningsartikler

Mal

A male livs kvalitet
til barn med HLHS
og deres familie.

A beskrive “Health
related quality of
life” (HRQOL) til
foreldre med barn
som lider av
hjertesykdom og
identifisere de
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som pavirker det.
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barn kjenner seg
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Utvalg

18 pasienter og
deres familie.
14 gutter 4
jenter som er 2
ar eller eldre.

400 foreldre
med barn med
hjertesykdom
0g en gruppe a
sammenligne
med 400
foreldre til
barn med
mindre
sykdommer.

331 skjemaer
var levert inn
utfylt.

Metode

Sperreskjema med 60
spm.

Tverrsnittsundersgkelse.

Sosiogkonomiske og
sykdoms relatert
informasjon var hentet
inn. V/ hjelp av SF36
(instrument som maler
livskvalitet hos ulike
grupper mennesker med
ulike typer sykdommer
eller gkonomiske
prioriteringer).
Sparreskjema

Hovedfunn

Hvis man skal se pa alle resultatene
samlet sa er det ikke stor forskjell
mellom forskningsgruppen enn
referanse gruppen. Men det var flere
familier som bare hadde et barn i
forskningsgruppen. Og de hadde litt
mer tid til barna. Men familie livet
var lavere, flere negative hendelser.
Haoyere tall av separasjon og
skillsmisser. Selvbilde var lavere.
Livskvaliteten hos foreldre med barn
med hjertesykdom var betydelig
svekket og var mest pavirket av den
kliniske statusen pa barnet. Psykisk
status, sosial stgtte og oppmuntring
av foreldrene burde bli vurdert nar
man velger behandling for deres barn.

Studien bekrefter et mgnster, utviklet
i en tidligere studie i hvordan foreldre
tar i bruk ulike strategier som bergrer
deres deltakelse i sitt barns
sykehusinnleggelse. Noen foreldre
som gnsket a delta i flere aspekter



Inger
Hallstrgm.
2006.

Jo Wray og
Linda Maynard.
2006.

D KL Cheuk, S
MY Wong, Y P
Choi, AKT
Chauog Y F

Families’ needs
when a child is long-
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dem med & ta del i
det som skjer. Den
ser ogsa i hvilken
grad det at foreldrene
deltar pavirker
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Finne via litteratur
hva familien trenger
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artikler og studie

forskning.

209 familier Sperreskjema

156 foreldre til  Tverrsnittsundersgkelse
barn med med spgrreskjema
medfadt

hjertefeil.

ved barnets omsorg syntes a tro at
barnet deres hadde mindre smerter
enn foreldre som foretrakk mer
begrenset deltakelse.

Behov funnet: optimalisere barnets
helse, fa bedre helse og utvikling.
Statte for familien til & lindre
situasjonen og hjelpe dem a mestre.
Statte for & fa familien til &
opprettholde familie funksjonen og
stabilitet. Opprettholde personlige
behov.

124 av de som svarte hadde udekkede
behov pa et eller flere omrader.
Informasjon var det omradet som var
mest uttrykt behov. Og de fleste fikk
stgtte fra familie og venner. Statlige
tjenester og statte var det mindre av.
Selv om det var noen som ikke ville
ha hjelp og statte fra staten men det
er fortsatt mange som vil ha som ikke
far og dette ma gjares noe med.
Foreldre til barn med medfadt
hjertefeil har store kunnskaps hull.
Det foreldre leerer na ma forandres pa
for & fa bedre forstaelse om deres
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kunnskaps domener
og identifisere
betydelige valg av
foreldrenes
kunnskap.

Vurdere foreldres
kunnskap og
holdning blant
pasienter som
besgker den
kardiologiske klinikk
for barn.

74 familier

Undersgke erfaringer 8 pargrende
av a vere pargrende

til ventilierte og

bedgvet pasienter pa

intensive avdelinger.

A utforske Kkliniske
utfall og andre
diagnoser tilstede ved
utskrivning av
spedbarn fgdt med
HVHS fra et
nasjonalt perspektiv.

550 pasienter
totalt

Sperreskjema

Intervju

Brukt forskjellig
databaser for a finne
informasjon.

barn.

18% klarte ikke a forklare deres barns
misdannelser korrekt. 40% av barna
viste om deres sykdom. ignorance of
their child’s problem did not correlate
with its severity or complexity but
rather with parental background: the
less educated the parent, the more
likely was the problem perceived
incorrectly.

Pargrende gikk gjenneom ulike faser
som spesifikt hang sammen med
situasjonen pa intensive avdelingen.
De som deltok ble gradvis aktive
omsorgspersoner for pasientene.
Pargrende ville delta aktivt i
diskusjoner om behandlingen.

550 pasienter med HVHS. 234 tok
norwood operasjon. 17 “orthopic
heart transplantation”, 106 dede pa
sykehus uten a ha operert. Det som
var funnet sett fra et nasjonalt
perspektiv viser utfall for spedbarn
med HVHS ved et tidspunkt hvor
flere overlever etter kirurgisk hjelp.
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Vedlegg 1. Oversikt over fagartikler

Tittel Tema i artikelen

Management of Infants With
Hypoplastic Left Heart
Syndrome Integrating
Research Into Nursing
Practice.

Artikkelen tar for seg hvordan man skal ta vare
pa barn med HVHS. Og hvilke utfordringer
sykepleiere kan fa i forhold til disse barna pre
0g post operativt. Den sier litt om statistikk i
forhold til disse barna i USA. Anatomi og
forklaring av hvordan det er meningen at
hjertet skal se ut etter operasjon er tatt med i
artikkelen. Det er en artikkel som tar for seg det
meste rundt det kliniske til et barn med HVHS
ikke mye om foreldrene som jeg skriver om
derfor var artikkelen brukt i forhold til teori
delen om sykdommen.

Det er en artikkel som tar for seg steg for steg
hva sykepleiere som tar i mot nyfgdte barn med
mistanke eller diagnostisert medfgdt hjertefeil
ma observere. Det gar gjennom punkt for punkt
med respirasjon, sirkulasjon, ernaring osv. Og
en liten intro til de forskjellige typene medfadt
hjertefeil.

Det er en informasjonsbrosjyre som blir gitt til
foreldre/barn som skal hjerteopereres. De far
brosjyren nar de blir innlagt pa thoraxkirurgisk
avdeling eller sa ligger den pa nettet. Den tar
for seg hva barnet skal igjennom under
innleggelsen pa sykehuset. Med informasjon
om hva som skjer pre, per og post operativt.

Mottak av nyfgdte barn med
hjertefeil -prosedyre

Nar barnet skal
hjerteopereres.

Konklusjon

| konklusjonen kommer de frem
til at barn med HVHS har
forskjellige utfordringer for
hvert barn fordi alle er
forskjellige. A de mener at hvis
man kan gke overlevelsen til
disse barna hvis man kan se
symptomer tidlig og gjare noe
med de pa et tidligere tidspunkt.

Ingen konklusjon pa denne
fagartikkelen.

Ingen konklusjon i denne. Er
egentlig en brosjyre. Men jeg
brukte den som grunnlag for hva
slags informasjon foreldre far i
forkant av en operasjon.



Vedlegg III
Forventet forlgp HVHS. Utarbeidet av Ann Kristin Rotegard, oversykepleier Barneklinikken Rikshospitalet
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Barn med HVHS blir Nyfgdt intensiv sykehus
fodt \\\\\ _ T
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Norwood Stage 1 evnt intensiv
SANO Hjem
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