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The experiences of parents living with a child with chronic hepatitis B

Sammanfattning

Att vara förälder till ett barn med en kronisk sjukdom påverkar hela ens livssituation. Oro och ovisshet kring sjukdomen är vanliga inslag i vardagen. Att ha ett barn med en blodsmitta innebär dessutom att lära sig leva efter vissa restriktioner.

Syftet med denna studie var att beskriva föräldrars upplevelse av att leva med ett barn med kronisk hepatit B.

En kvalitativ ansats användes. I urvalet ingick sju stycken föräldrar varav två var män och fem var kvinnor. Datainsamlingen gjordes genom bandinspelade telefonintervjuer. En semistrukturerad intervjuguide användes.

I resultatet framkom fyra kategorier: sjukdomens påverkan på livssituationen, okunskap, känslomässigt stöd och information. 

Studien visar att föräldrarna inledningsvis kände oro och ovisshet men att sjukdomen sedan inte har haft så stor påverkan på deras vardag. Bemötandet från vårdpersonal som har haft bristande kunskap om sjukdomen har varit negativt och lett till att föräldrarna har känt sig särbehandlade. Föräldrarna upplever ett stort stöd av föräldraföreningen RFHB där de har fått möjlighet att träffa andra i en liknande situation. Information om sjukdomen har föräldrarna mestadels sökt själva då den information som de har fått från vården har varit bristfällig.

Nyckelord: Kronisk hepatit B, Föräldrar, Upplevelser
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Intervjuguide

Familj

Kan du berätta hur er familj ser ut?

Adoptivbarn/biologiska barn?

Insjuknande

Berätta hur det var när ni fick reda på att ert barn har kronisk hepatit B.

Berätta om dina upplevelser i samband med beskedet.

Vardaglig situation

Hur upplever du att din vardag påverkas av att ni har ett barn som är bärare av en blodsmitta?

Hur upplever du att du har blivit påverkad av att leva med ett barn med kronisk hepatit B? 

Hur upplever du att ditt barn har påverkats av att leva med kronisk hepatit B? 

Bemötande

Hur upplever du att bemötandet från barnomsorgen har varit?

Hur upplever du att bemötandet från skolan har varit?

Har du upplevt att ni har blivit särbehandlade någon gång på grund av barnets sjukdom? Hur?

Information

Har ni valt att berätta eller att inte berätta för släktingar och vänner om barnets sjukdom? 

Berättar barnet om sin sjukdom för andra, till exempel kompisar?

Reaktioner

Vilka reaktioner har ni mött?

Vilka reaktioner har barnet mött? Hur har reaktioner från barnets kompisar varit?
Vårdkontakt

Hur upplever du att bemötandet från sjukvården har varit?

Framtid

Upplever du att sjukdomen har fört med sig något positivt? Vad?

Hur känner du inför framtiden? Barnets framtid?
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Ulricehamn 2001-10-01


Hej!

Vi heter ***** och ***** och vi läser vår sjätte och sista termin på sjuksköterskeprogrammet på Hälsohögskolan i Jönköping. Nu i höst kommer vi att skriva en 10 poängs uppsats med syftet att beskriva föräldrars upplevelser av att leva med ett barn med kronisk hepatit B. Vi har valt att fördjupa oss i detta ämne då det helt saknas tidigare forskning gjord inom detta område i Sverige. Vår handledare kommer att vara Karin Enskär, lektor vid Hälsohögskolan i Jönköping.

Genom RFHB har vi fått hjälp att identifiera föräldrar som skulle kunna tänkas delta i denna studie, härmed tillfrågas du om att delta i denna telefonintervjustudie. Vi är intresserade av din upplevelse av att leva med ett barn med kronisk hepatit B, dina tankar kring vardagen, bemötandet från omgivning och vårdpersonal samt dina tankar om framtiden.

Om du väljer att delta i studien kommer vi att ta kontakt med dig och tillsammans bestämmer vi datum och tid då telefonintervjun kan äga rum. Om du tillåter kommer vi att använda oss av en bandspelare under intervjun. Det du berättar behandlas konfidentiellt vilket innebär att ingen annan än vi kommer att veta vad just du har berättat.

Du väljer helt själv om du vill vara med i studien och du kan dra dig ur när du vill, även mitt under studiens gång, om du känner att du inte längre vill delta.

Vår förhoppning är att studiens resultat kommer att bidra till att skapa förståelse från vårdpersonal så att bästa möjliga omvårdnad kan ges, samt förståelse från samhället och även hjälpa andra familjer i liknande situationer.

Vi kommer att höra av oss till dig vecka 41 eller vecka 42 för att höra om du vill delta i vår studie. Är det något du undrar över eller vill fråga om är du välkommen att höra av dig till oss.

Med vänliga hälsningar

***** och *****
