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Abstrakt 

Bakgrund: Medfödd hjärtsjukdom (congenital heart disease, CHD) är ett samlingsnamn för flera 

olika sjukdomstillstånd som omfattar en medfödd dysfunktion av hjärtat. Årligen genomgår 

omkring 450 barn och ungdomar hjärtkirurgi i Sverige, vilket leder till att de flesta patienterna 

överlever sjukdomen. Studier har visat att hela familjen påverkas psykosocialt och detta kan i sin 

tur ha inflytande på föräldrarnas möjlighet att närvara och stötta barnet inför, under samt efter 

sjukhusvistelse och operation. Syfte: Att beskriva upplevelser hos föräldrar vars barn har en 

medfödd hjärtsjukdom och genomgått hjärtkirurgi. Metod: Litteraturstudie av 12 vetenskapliga 

artiklar som analyserades med kvalitativ innehållsanalys. Resultat: Analysen resulterade i fyra 

kategorier: Att växla från oro och rädsla till lättnad och glädje, Att ifrågasätta sin förmåga som 

förälder och vårdare, Att få andra prioriteringar, samt Att behöva och ta emot stöd. Slutsats: 

Trots att barnet är den som är patient behöver sjuksköterskan även se till föräldrarnas upplevelser 

och hälsa för att kunna främja barnets hälsa och välbefinnande, och därför ha ett familjecentrerat 

fokus och se familjen som en enhet för hälsa. Genom att tillgodose föräldrars behov av stöd och 

den information de behöver kring sjukdomen, operationen och eftervården, går det att ingjuta en 

trygghet hos föräldrarna som sedan kan speglas i barnet.  

 

Nyckelord: Föräldrars upplevelser, barn, medfödd hjärtsjukdom, CHD, operation, litteraturstudie, 

kvalitativ innehållsanalys.  
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Medfödd hjärtsjukdom (congenital heart disease, CHD) är ett samlingsnamn för flera olika 

sjukdomstillstånd som omfattar en medfödd dysfunktion av hjärtat. CHD är den vanligaste 

fosterskadan och beräknas drabba ca 9 av 1000 nyfödda, varav 35% av dessa barn har en kritisk 

CHD vilken kräver en eller flera hjärtoperationer under barnets första levnadsår (de Man et al., 

2020). CHD har ofta en negativ påverkan på familjens och föräldrarnas livskvalitet med 

påverkan på välbefinnande, familjefunktion och psykiskt och fysiskt lidande. Exempel på detta 

kan vara ett kontrollbehov för sin egen sinnesfrid, att konstant leta efter symtom, konstant oro, 

frustration och förnekelse, men också en fysisk påverkan på kroppen genom en ökad 

vårdbelastning över att behöva tillgodose barnets vårdbehov hemma samt att inte hinna med 

annat i livet (Lumsden et al., 2019).     

Årligen genomgår omkring 450 barn och ungdomar hjärtkirurgi i Sverige, där ungefär 80% av 

dessa är planerade operationer. Dödligheten efter 90 dagar ligger på 1,6% (Socialstyrelsen, 2021) 

vilket belyser att majoriteten av patienterna överlever sjukdomen. Williams et al. (2019) betonar 

dock att det finns en stor psykosocial påverkan på hela familjen vilket i sin tur kan påverka 

möjligheten för föräldrar att närvara och stödja barnet inför, under samt efter sjukhusvistelse och 

operation. 

Att uppleva någonting är att vara med om en händelse som antingen berör en direkt eller indirekt 

på ett mer känslomässigt plan (Nationalencyklopedin [NE], u.å.). Att vara anhörig till en patient 

som står inför svår sjukdom och kirurgiska ingrepp är en upplevelse som kan vara en stor 

påfrestning på den egna hälsan (Eggenberger & Nelms, 2007). Bally et al. (2017) beskriver 

föräldrars upplevelse av att ha barn med sjukdomar som är livshotande eller livsbegränsande, och 

det framkom att föräldrarna både upplevde toppar och dalar under sjukdomstiden. Dalarna 

utgjordes av rädsla för att barnet skulle dö men samtidigt beskrev föräldrarna en stark 

beslutsamhet på deras egen och barnets överlevnad. Föräldrarna beskrev att det var jobbigt att 

leva med en osäkerhet kring sjukdomen och barnets framtid samtidigt som många försonades 

med denna osäkerhet och istället fokuserade på hoppet de hade om att barnet skulle bli friskt. 

Vidare beskrev föräldrarna hoppet som en resurs att kunna gå vidare och finna en mening med 

upplevelserna de varit med om, oavsett om barnet överlevt sjukdomen eller inte.    

NICE (National Institute for Health and Care Excellence) i Storbritannien rekommenderar att 

familj, barn, föräldrar och vårdare får stöd för att hantera situationen de står inför. Stöd kan 
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förslagsvis vara psykologisk och känslomässig bearbetning samt att finna strategier för att 

hantera situationen (Lumsden et al., 2019).   

Enligt Hälso- och sjukvårdslagen (HSL, 2017) är målet med hälso- och sjukvården en god hälsa 

och vård på lika villkor för hela befolkningen och att hälso- och sjukvården ska arbeta för att 

förebygga ohälsa, både för patient och anhöriga. Den legitimerade sjuksköterskan ska kunna 

planera, genomföra och utvärdera information och insatser i samråd med patienten och anhöriga i 

syfte att främja hälsa och förebygga ohälsa (HSL, 2017). Mötet med anhöriga utgör en viktig del 

i omvårdnadsarbetet och sjuksköterskan behöver ha kunskap och pedagogisk kompetens för att 

kunna möta patienter och anhöriga med olika behov (Svensk sjuksköterskeförening, 2017). Det 

blir framförallt tydligt när det kommer till vård och omvårdnad av barn. För att främja barnets 

hälsa ingår det också att stötta föräldrarna och att främja deras hälsa vilket kan ses utifrån en 

modell om familjecentrerad vård (Lisanti et al., 2019). Sjuksköterskan ska kunna möta alla 

patienter och kan komma att stöta på barn med hjärtsjukdom som genomgått hjärtkirurgi och 

deras föräldrar på olika ställen inom sjukvården. Allt ifrån barnavdelning, akutmottagning, 

kirurgisk avdelning, hjärtavdelning, postoperativt, hälsocentral och i 

rehabiliteringssyfte. Speciellt viktigt är det då bristen på vård- och omsorgspersonal är stor 

(Statistiska centralbyrån [SCB], 2021). Särskilt stor är bristen på specialistutbildade 

sjuksköterskor, och denna brist kommer hålla i sig eller öka fram till år 2035 (SCB, 2021). Detta 

innebär att en sjuksköterska kan bli anställd utan specialistkompetens på avdelningar där det 

kanske egentligen skulle funnits en specialistsjuksköterska. Det ställer höga krav på 

sjuksköterskan och dennes förmåga att bemöta olika patienter och närstående.  

Att bli förälder upplever de flesta som det största som händer i livet, och fokus skiftar ofta till 

glädjen för sitt barn och att se sitt barns glädje. Många upplever också förändringar i arbetet, 

hälsa, fritid och inom familjen (Myrskylä & Margolis, 2014). Att vara vårdnadshavare medför en 

skyldighet som förälder att vara ansvarig för sitt barn (1177 vårdguiden, 2018). Konventionen 

om barns rättigheter (2018) förtydligar att vårdnadshavaren ska skydda barnet genom att se till 

den fysiska och psykiska hälsan samt vara den som fattar beslut i frågor som rör barnet. 

Patientlagen (2014) menar att barnet ska vara delaktig i beslutsfattande kring deras egen vård 

men med hänsyn till mognad och ålder. Vårdnadshavare är man fram till barnet är 18 år och 
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myndigt men förälder är man hela livet vilket är en stor förändring och leder till en känslomässig 

anknytning med en annan person (1177 vårdguiden, 2018).  

Föräldrars upplevelse av att ha barn med medfödd hjärtsjukdom och genomgått hjärtkirurgi är ett 

relativt outforskat område. Williams et al. (2019) menar att det finns brister i insättande av tidiga 

insatser och resurser för föräldrar och familjer i återhämtningsprocessen.    

Det finns också ett behov av att utveckla strategier för att förebygga och hantera ohälsa hos 

föräldrarna. Sjuksköterskor och annan vårdpersonal behöver en ökad kunskap och förståelse för 

föräldrarnas upplevelser och behov. Deras upplevelser återspeglas i samvaron med barnet och 

det är viktigt att föräldrarna kan närvara och stödja sitt barn i vården och behandlingen. Syftet 

med studien var att beskriva upplevelser hos föräldrar vars barn har en medfödd hjärtsjukdom 

och genomgått hjärtkirurgi.  

 

Metod 

Detta är en litteraturstudie med ett inifrånperspektiv där fokus ligger på människors upplevelse. 

Innehållet analyserades genom en kvalitativ innehållsanalys där ett induktivt förhållningssätt 

tillämpades vilket innebär att texterna lästes objektivt utan utgångspunkt i någon specifik teori 

eller förutfattad mening om resultatet (Bengtsson, 2016). 

Litteratursökning 

Litteratursökningen har utförts genom en systematisk litteratursökning i databaserna PubMed 

och Cinahl. Dessa databaser valdes då de publicerar vetenskapliga artiklar inom ämnet 

omvårdnad där majoriteten av publikationerna är på engelska (Karlsson, 2017, s. 82-83). 

Begränsningar var engelsk text, peer reviewed samt publicerade senaste tio åren. Peer reviewed i 

syfte att få fram artiklar som blivit vetenskapligt granskade av sakkunniga i området (Henricson 

& Mårtensson, 2017, s. 503) och engelsk text då författarna har goda kunskaper i språket 

eftersom de både talar svenska och engelska. I PubMed användes inte peer reviewed som en 

begränsning då detta inte fanns som alternativ. Inklusionskriterier var barn mellan 0-18 år samt 

föräldrars erfarenheter. Inga exklusionskriterier tillämpades. Inklusionskriterier innebär enligt 

Billhult (2017, s. 266) att sökningen görs mer specifik mot en grupp människor och 
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exklusionskriterier gör att sökningen smalnas av ytterligare genom att sålla ut de artiklar som 

tidigare varit inkluderade. Inklusionskriterierna gav en specifik sökning vilket gjorde att 

exklusionskriterier inte behövde tillämpas.  

Sökord som användes var parents, experience, parents experience, kids, youth, babies, child, 

heart disease, heart disorder, post surgery, after surgery, post surgical procedure och after 

surgical procedure. I sökningen i PubMed användes heart disease och heart disorder som MeSH-

termer i syfte att bredda sökningen och hitta fler relevanta artiklar för ämnet. En MeSH-term är 

ett begrepp för en kategori med synonymer som alla motsvarar liknande område (Karlsson, 2017, 

s. 88-89). Genom att använda MeSH-termer möjliggjordes att synonymer inom området även 

inkluderades. Booleska söktermer OR samt AND användes i syfte att förtydliga kombinationerna 

i sökningarna (Karlsson, 2017, s. 88-89). Genom att lägga till OR där orden förväntades 

motsvara varandra och AND där orden var tänkta att komplettera varandra kunde vi kombinera 

dessa så vi hittade studier som svarade mot vårt syfte.  

Tabell 1. Redovisning av systematisk litteratursökning CINAHL 

Syftet med sökningen: Beskriva föräldrars upplevelse av att ha barn med medfödd 
hjärtsjukdom som genomgått hjärtkirurgi 

CINAHL 2021 09 03 Begränsningar: English language, peer reviewed, publication date 
2011-2021 

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

1 FT Parents 145,225   

2 FT Experience 391,973   

3 FT “Parents experience” 577   

4   1 AND 2 21,653   

5   4 OR 3 21,653   

6 FT Kids 10,727 
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Tabell 1. Forts. Redovisning av systematisk litteratursökning CINAHL 

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

7 FT Youth 54,768   

8 FT Babies 36,990   

9 FT Child 763,165   

10   6 OR 7 OR 8 OR 9 820,902   

11 FT Heart diseases 95,353   

12 FT Heart disorder 48,942   

13   11 OR 12 96,068   

14 FT After surgery 65,735   

15 FT Post surgery 6,150   

16   14 OR 15 596,435   

17 FT After surgical procedure 1,522  

18 FT Post surgical procedure 168  

19  17 OR 18 1,674  

20  16 OR 19 71,044  

21   5 AND 10 AND 13 AND 20  10  7 

 
Tabell 2. Redovisning av systematisk litteratursökning PubMed 

Syftet med sökningen: Beskriva föräldrars upplevelse av att ha barn med medfödd 
hjärtsjukdom som genomgått hjärtkirurgi 

PubMed 2021 09 03 Begränsningar: English language, publication date 2011-2021 

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

1 FT Parents 451,822   
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Tabell 2. Forts. Redovisning av systematisk litteratursökning PubMed  

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

2 FT Experience 893,972   

3 FT “Parents experience” 707   

4   1 AND 2 38,981   

5   4 OR 3 38,981   

6 FT Kids 13,906   

7 FT Youth 2,221,822   

8 FT Babies 1,268,660   

9 FT Child 2,861,156   

10   6 OR 7 OR 8 OR 9 4,431,204   

11 MSH Heart disease 1,181,981   

12 MSH Heart disorder 1,181,981   

13   11 OR 12 1,181,981   

14 FT Post surgery 279,469   

15 FT After surgery 1,282,428   

16   14 OR 15 5,106,042   

17   5 AND 10 AND 13 AND 16 46  12 

*MSH – Mesh termer i databasen PubMed, FT –fritext sökning. 
 

Titel och abstrakt av de artiklar som fanns kvar i den slutgiltiga sökningen lästes igenom för att 

se om de motsvarade syftet för denna studie (jmf Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 428). Artiklar 

som inte svarade mot syftet exkluderades.  

Av träffarna i Cinahl valdes sju artiklar ut och i PubMed valdes tolv artiklar ut. Fem av dessa 

artiklar var dubbletter och togs bort. Sammanlagt valdes 14 artiklar ut. När de artiklar som 
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svarade mot syftet lästes igenom var det ytterligare en som exkluderades då resultatet ansågs 

otillräckligt, vilket ledde till att 13 artiklar återstod för kvalitetsgranskning.  

Kvalitetsgranskning av artiklar 

Kvalitetsgranskningen genomfördes med en kvalitetsgranskningsmall där frågeställningarna 

gällande kvaliteten var anpassade utifrån den valda studiedesignen, i detta fall en kvalitativ 

litteraturstudie (Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 428). Kvalitetsgranskningen utfördes med stöd 

av Luleå Tekniska Universitets kvalitetsgranskningsmall (u.å) som omfattar granskning enligt tre 

kategorier, teoretiska kriterier, empiriska kriterier och etiska kriterier. Författarna läste först 

artiklarna och utförde kvalitetsgranskningen av samtliga artiklar individuellt för att sedan 

diskutera resultatet av granskningarna tillsammans och eventuella skillnader. Detta för att minska 

risken för bias. Billhult (2017, s. 280) beskriver att bias är en benämning för när egna 

uppfattningar och felaktiga tolkningar utifrån personliga värderingar speglas i resultatet.  

Efter kvalitetsgranskningen exkluderas ytterligare en artikel på grund av för låg kvalitet vilket 

innebar att det i slutändan var tolv artiklar som användes i analysen.  

 

Tabell 3. Översikt över artiklar som ingår i analysen (n=12) 

Författare/År
/Land 

Typ av 
studie Deltagare 

Metod  
Datainsamling/Analys Huvudfynd 

Kvalitet 
Hög, Medel, 
Låg 

Harvey et al. 
(2013). USA 

Kvalitativ 7 mödrar Journalanteckningar av 
upplevda 
erfarenheter/innehållsanalys  

Mödrarna upplevde fluktuerade 
känslor kring vården av sitt barn 
och att ta itu med det okända. 
De fann en vikt i att och att hitta 
en mening och andlig 
anslutning. 

Hög 

Hwang, J-H. 
& Chae, S-M. 
(2020). Korea 

Kvalitativ 9 fäder  Individuella 
djupintervjuer/tematisk analys 

Fäderna beskrev oro efter 
operationen och en svårighet att 
uttrycka sina känslor kring 
upplevelsen och identifierade 
sig som en förälder till barn 
med CHD.  
 
 
 

Hög 
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Tabell 3. Forts. Översikt över artiklar som ingår i analysen (n=12) 

Författare/År
/Land 

Typ av 
studie Deltagare 

Metod  
Datainsamling/Analys Huvudfynd 

Kvalitet 
Hög, Medel, 
Låg 

Imperial-
Perez, F. & V. 
Heilemann, 
M-S. (2019). 
USA 

Kvalitativ 10 mödrar  Semistrukturerade intervjuer/ 
induktiv analys  
 

Analysen resulterade i 3 
kategorier: att inte ha något 
annat val än att ge komplex 
vård hemma, hantera oväntade 
roller och att brottas med risken 
för döden.  

Medel 

Kosta et al. 
(2015). 
Australien 

Kvalitativ 154 föräldrar 
(91 mödrar 
och 63 fäder) 

Strukturerade 
intervjuer/tematisk 
frekvensanalys  

Föräldrarna upplevde 
svårigheter med att få ihop det 
vardagliga livet med det som 
hände kring barnet med CHD. 
Stöd från sjukhuspersonalen var 
viktigt.  

Hög 

Ni et al. 
(2019). Kina 

Kvalitativ  22 föräldrar  Halvstrukturerade öppna 
intervjuer/kvalitativ 
innehållsanalys 
 

Föräldrarna upplevde höga 
krav, blandade känslor och en 
stor stress som påverkade deras 
liv. Dessutom anpassade 
föräldrarna ständigt sina roller i 
vården av sitt barn.  

Hög 

Simeone et al. 
(2018). Italien 

Kvalitativ 24 föräldrar 
(18 mödrar 
och 6 fäder) 

Intervjuer med öppna 
frågor/deskriptiv 
fenomenologi och 
tolkningsfenomenologi 

Föräldrarna upplevde glädje 
över hemkomsten som sedan 
gick över i osäkerhet kring det 
okända och att inte ha konstant 
hjälp av sjukvårdspersonalen. 

Hög 

Sjöström-
Sand, A & 
Terp, K. 
(2019). 
Sverige  

Kvalitativ  10 föräldrar 
(8 mödrar 
och 2 fäder)  

Intervjuer/Induktiv 
innehållsanalys 

Analys av data resulterade i fyra 
kategorier: Upprätthålla tro, 
uppleva kirurgi som en 
vändpunkt, uppfatta PICU med 
ångest och rädsla och 
uppfattning av stöd.    

Medel 

Sood et al. 
(2018). USA  

Kvalitativ 34 föräldrar 
(20 mödrar 
och 14 fäder) 

Semistrukturerade intervjuer/ 
induktiv tematisk analys 

Mödrar sökte stöd i resurser 
tillhandahållna av sjukvården 
medan fäder ofta sökte stöd 
utifrån som hos arbetsgivare. 
Fäder beskrev stressen i att inte 
kunna skydda sitt barn och 
svårigheter i att inte kunna 
stötta sin partner.  

Hög 
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Tabell 3. Forts. Översikt över artiklar som ingår i analysen (n=12) 

Författare/År
/Land 

Typ av 
studie Deltagare 

Metod  
Datainsamling/Analys Huvudfynd 

Kvalitet 
Hög, Medel, 
Låg 

Thomi, M., 
Pfammatter, 
J-P. & 
Spichiger, E. 
(2019). 
Schweiz 

Kvalitativ  18 föräldrar 
(9 mödrar 
och 9 fäder) 

Halvstrukturerade 
parintervjuer/induktiv 
tematisk analys 

Föräldrarna beskrev en resa 
genom en okänd sjukhusvärld 
och upplevelsen av ett 
utmanande samspel med 
vårdpersonalen, lagarbete som 
familj och hanteringen av 
oroliga släktingar och vänner. 

Hög 

Tregay et al. 
(2016). 
Storbritannien 

Kvalitativ  21 föräldrar Semistrukturerade intervjuer/ 
kvalitativ tematisk analys  

Föräldrarna hade problem med 
matningen av barnet och en 
konstant viktkontroll.  

Medel 

Wei et al. 
(2016). USA 

Kvalitativ 13 föräldrar 
(10 mödrar 
och 3 fäder) 

Intervjuer/deskriptiv 
fenomenologi  

Föräldrarna beskrev 
upplevelsen av att ha ett 
hjärtsjukt barn som en 
bergochdalbana av känslor med 
både upp- och nedgångar 

Medel 

Wray et al. 
(2018). 
Storbritannien 

Kvalitativ  91 deltagare 
(89 kvinnor, 
89 föräldrar 
och 2 mor- 
och 
farföräldrar)  

Sluten diskussionsgrupp i ett 
online-forum/tematisk analys 

Föräldrarna upplevde isolering 
och att det hade en psykologisk 
påverkan.   
 
 

Hög 

  

Analys 

Analysen har utförts systematiskt i fyra steg enligt Bengtssons (2016) metodartikel vilket 

innefattar dekontextuaisering, rekontextualisering, kategorisering och sammanställning. 

Dekontextualisering gjordes genom att läsa igenom artiklarna och plocka ut mindre textenheter 

som bestod av en eller flera meningar som ansågs svara på frågeställningen. Dessa kodades med 

nummer för att identifiera vilken artikel de tillhörde och lades därefter in i en tabell med 

kronologisk ordning utifrån numreringen. Kodningen möjliggjorde en förståelse för varje 

textenhet separat genom att det i tabellen framgick i vilket sammanhang textenheten var tagen ur. 

Efter detta översattes textenheterna till svenska. I andra steget gjordes en rekontextualisering 

vilket innebar att författarna läste igenom textenheterna och markerade ord och text som ansågs 
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relevanta för frågeställningen. Efter detta gjordes en kondensering vilket innebar att oviktig 

information togs bort och textenheterna sammanfattades i kortare meningar. Dessa lästes sedan 

igenom parallellt med originaltexten för att se till så att kärnan i texten hade bevarats. I det tredje 

steget, kategorisering, identifierades olika kategorier.  Enligt Bengtsson (2016) sker 

kategoriseringen i ett antal steg genom att identifiera likheter i innehållet av kategorierna. 

Inledningsvis är det många kategorier som efter bearbetning smalnar av till ett antal 

slutkategorier. Kategoriseringen i denna studie skedde i två steg och ledde fram till fyra 

slutkategorier som ansågs svara på studiens syfte. 

I det fjärde och sista steget sammanställdes kategorierna med mål om en så manifest analys som 

möjligt. Manifest analys innebär att författarna undviker en egen tolkning av texterna, utan 

behåller dessa så lika originaltexten som möjligt (Bengtsson, 2016).  

 

Forskningsetiska överväganden 

Enligt Kjellström (2017, s. 64-73) är det två perspektiv som är viktiga för att kunna motivera 

studien etiskt. Den första är väsentlighet i frågeställningen och den andra är om studien har en 

bra vetenskaplig kvalitet. Väsentlighet i frågeställningen utgår ifrån varför studien är relevant 

och för vem. Studien handlar om föräldrars upplevelser av att deras barn får vård och tiden 

efteråt. När ett barn får vård, och speciellt när det måste genomgå kirurgi, kommer 

sjuksköterskan att möta föräldrar i kris. I syfte att kunna stödja föräldrar och få en ökad 

förståelse för deras upplevelse, är denna studie värdefull både för individen och professionen. 

Det är en inriktning på förståelse och syftar till att utveckla kunskapsläget.  

Den vetenskapliga kvaliteten i studien handlar om att designen av studien ska passa och besvara 

forskningsfrågan (Kjellström, 2017, s. 65). Den vetenskapliga kvaliteten bygger på hänsyn till 

etiska principer och forskningsetiska överväganden (Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 434). 

Etiska överväganden kan beskrivas som en process som måste följa med under hela arbetet. Inte 

bara i val av ämne utan också i utförandet och i publiceringen av resultaten (Kjellström, 2017, s. 

58-64). Vid kvalitetsgranskningen har det identifierats huruvida forskningsetiska principer och 

etikprövning har tillämpats för de studier som ingår i analysen och studierna i de artiklar som 

ingår i litteraturstudien har etiskt godkännande.  
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Resultat 

Analysen resulterade i fyra kategorier som beskrev upplevelser hos föräldrar vars barn har en 

medfödd hjärtsjukdom och genomgått hjärtkirurgi.  

Kategorierna beskrivs nedan med brödtext som styrks med citat från artiklarna. 

Tabell 4. Översikt över kategorier 

Kategorier 

Att växla från oro och rädsla till lättnad och glädje 

Att ifrågasätta sin förmåga som förälder och vårdare 

Att få andra prioriteringar i livet 

Att behöva och ta emot stöd 

 

Att växla från oro och rädsla till lättnad och glädje 

Första dagen efter operationen var svår och överväldigande för föräldrarna och de beskrev 

blandade känslor av både ånger och lättnad (Harvey et al., 2013; Sjöström-Sand & Terp., 2017; 

Hwang & Chae., 2020). Känslorna kunde snabbt pendla mellan glädje och rädsla och föräldrarna 

beskrev känslorna som en berg- och dalbana (Sood et al., 2018; Wei et al., 2016).  

 

Föräldrarna upplevde en oro och rädsla kring sitt barns medicinska tillstånd och de beskrev att 

det var som att vänta på att någonting skulle hända med barnet, som eventuella komplikationer 

vilket gjorde att barnet skulle behöva ytterligare operationer. Även synen av sitt barn efter 

operationen gav föräldrarna en känsla av att barnet inte skulle överleva och de upplevde 

ovissheten som smärtsam (Harvey et al., 2013; Hwang & Chae., 2020; Simeone et al., 2018; 

Sood et al., 2018; Sjöström-Sand & Terp., 2017; Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2017; Wray 

et al., 2017). Barnen hade förändrats i utseende vilket var en skrämmande upplevelse som 

föräldern inte var förberedd på (Sjöström-Sand & Terp., 2017; Sood et al., 2018; Thomi, 

Pfammatter & Spichiger., 2019). En far beskrev känslan av sorg och oro när läkaren informerade 

om deras barns tillstånd efter operationen (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019). 

 

“They quickly brought us down from the euphoria. Then you are again in the next deep hole, and 



13 
 

this one was even deeper.” (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019) 

 

Många föräldrar upplevde också en rädsla när de fick se sitt barn kopplade till medicinteknisk 

utrustning på intensivvårdsavdelningen och mycket vårdpersonal runt barnet (Sjöström-Sand & 

Terp., 2017; Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019; Wei et al., 2016). 

 

“It was so hard to see my baby surrounded with lots of machines. I just started to cry.” 

(Sjöström-Sand & Terp., 2017)  

 

De uttryckte en frustration om det visade sig att barnet behövde fler operationer då de visste att 

barnet skulle ha svårt att återhämta sig. Samtidigt beskrev föräldrarna också att de önskade att de 

inte hade behövt gå igenom det alls (Kosta et al., 2015). Några föräldrar kunde erkänna att döden 

var en möjlighet och de planerade inte långt i förväg utan försökte ta en dag i taget och leva för 

stunden (Harvey et al., 2013; Sjöström-Sand & Terp., 2017; Thomi, Pfammatter & Spichiger., 

2017). 

 

Ett antal föräldrar noterade en ökad stress när de fick komma hem med barnet då de upplevde sig 

förvirrade, oroliga och upplevde en påtaglig emotionell påverkan. Vissa beskrev känslan av att 

vara i en dimma när de kom hem och att de kände sig ensamma och rädda då de upplevde att 

vara själva med sitt barn var skrämmande (Imperial-Perez & Heilemann., 2019; Simeone et al., 

2018; Sood et al., 2018; Wray et al., 2017). De upplevde även en känsla av hopplöshet och vissa 

beskrev att känslan och upplevelsen skulle följa med dem i resten av deras liv. Detta visade sig i 

vissa fall som posttraumatisk stress, då de återupplevde händelsen efteråt och vissa upplevde 

panikattacker som sträckte sig i månader efter utskrivningen (Hwang & Chae., 2020; Thomi, 

Pfammatter & Spichiger., 2017; Wray et al., 2017).  

 
“The time of pain will continue. I will have to bear this pain my entire life. This is going to be so 

difficult forever.” (Hwang & Chae., 2020) 
 

Vissa föräldrar upplevde att det ibland var svårt att uttrycka sina känslor i ord (Harvey et al., 

2013). De mindes också denna period som ett mörkt område av ovisshet och maktlöshet eftersom 

de kände att det inte fanns någonting de kunde göra i situationen (Thomi, Pfammatter & 
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Spichiger., 2019; Ni et al., 2019; Hwang & Chae., 2020). Föräldrar bekräftade dessutom att det 

var svårt att se barnets lidande och beskrev känslor av frustration och skuld över sitt barns 

sjukdom (Hwang & Chae., 2020; Sjöström-Sand & Terp., 2017; Sood et al., 2018). De beskrev 

en känsla av hjälplöshet som uppstod när de egentligen ville vara källan till styrka och ovillkorlig 

kärlek till sitt barn (Harvey et al., 2013). Vissa föräldrar beskrev däremot att det var deras plikt 

att vara starka för sina barn trots en hög belastning medan andra kände sig nära bristningsgränsen 

(Ni et al., 2019; Simeone et al., 2018).   

 

“I have to take good care of my child. He’s so weak. I want to protect him. I know I am the 
backbone and the hope of this family, and I can’t count on anyone else. It’s my duty.” (Ni et al., 

2019) 
 

Föräldrar påverkades ibland negativt av sociala interaktioner som att behöva informera familj 

och vänner om situationen vilket gjorde att föräldrarna fick en känsla av att återuppleva 

upplevelsen (Kosta et al., 2015). Föräldrar upplevde att andra familjemedlemmar höll dem 

ansvariga för sjukdomen vilket gav en känsla av självskuld (Sood et al., 2018).  

 

Trots att det var en svår situation familjen befann sig i, kunde vissa föräldrar ändå uppleva 

känslor av lättnad, tacksamhet och hoppfullhet. De beskrev en trygghet i att deras barn fick en 

adekvat behandling och de upplevde en glädje över att operationen var över (Sjöström-Sand & 

Terp., 2017; Sood et al., 2018; Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2017). De upplevde en 

surrealistisk känsla av att få ett nyfött barn igen. Barnet hade fått en andra chans i livet och de 

var ett steg närmre hem (Wei et al., 2016). Föräldrar beskrev även en känsla av att leva i nuet och 

njuta av varje ögonblick. De såg annorlunda på de små sakerna i livet och upplevde en känsla av 

tillfredsställelse och att stressen minskade när barnet gradvis blev bättre (Ni et al., 2019; 

Simeone et al., 2018; Sood et al., 2018). Även små framsteg i livet skänkte glädje och de beskrev 

sina barn som den vitala livskraften (Hwang & Chae., 2020).  

 

När barnet väl blev utskrivet från sjukhuset upplevde föräldrarna en glädje över att de äntligen 

fick ta hand om sitt barn (Imperial-Perez & Heilemann., 2019; Thomi, Pfammatter & Spichiger., 

2017).  
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“I was happy because he was really on his way to recovery. We could really start a new chapter 
in life. Now he has a new heart.” (Wei et al., 2016) 

 

Att ifrågasätta sin förmåga som förälder och vårdare 

Föräldrar beskrev problem med att sköta sitt barn på sjukhuset som svårigheter i att inte kunna 

mata, hålla eller trösta sitt barn vilket de beskrev som en förändring i föräldraskapet. Föräldrarna 

beskrev även svårigheter med att bygga en relation till sitt sjuka barn och att de hade dåligt 

samvete och separationsångest över att lämna barnet på sjukhuset (Hwang & Chae., 2020; 

Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019).  

 

““We always had a bad conscience when we left [the hospital].” She added why: “You left her 
[the baby] alone.” (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019) 

  

Föräldrarna fann en komplexitet i att ta hand om barnet hemma som att skydda barnet från 

vardagliga sjukdomar och ha hand om medicinsk utrustning. Flera berättade om problematiken 

med att få i barnet näring, att känna oro över vikten och att sköta läkemedelshantering vilket 

enligt några av föräldrarna var det svåraste problemet (Simeone et al., 2018; Sood et al., 2018; 

Tregay et al., 2016). Vissa föräldrar var oförberedda och tvivlade på sin förmåga att ta hand om 

barnet efter att de på sjukhuset bevittnat hur mycket vård som behövdes (Hwang & Chae., 2020; 

Imperial-Perez & Heilmann., 2020; Sood et al., 2018). Föräldrar beskrev också svårigheter med 

dokumentationen hemma och stress kring övervakningstabeller och vätskelistor. Den specifika 

vården av deras barn ledde till förlust av identitet som förälder och istället en känsla av att vara 

en vårdare (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2019; Tregay et al., 2016; Wray et al., 2017).  

 

“For a long time I struggled to feel like his mummy and not a nurse because that was all I 
seemed to be doing...medications, meds and more meds.” (Wray et al., 2017) 

 

Vissa upplevde även att de hade mer kunskap om deras barns sjukdom än vårdpersonalen (Wray 

et al., 2017).  

 

”I found that we know lots more than they [community health professionals] did about her 
condition, which was both understandable...and terrifying in equal measures.” (Wray et al., 

2017) 
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De beskrev känslor av överväldigande samt både psykologisk och känslomässig påverkan som 

till exempel en fysisk och psykisk trötthet vilket skapade oro hos föräldrarna. De identifierade 

t.ex. en oro över att inte kunna ta hand om sitt barn (Imperial-Perez & Heilmann., 2020; Simeone 

et al., 2018; Wray et al., 2017).  

 

“Am I going to be able to look after him and keep him alive? . . . If I fall asleep, am I not going 
to wake up to hear my baby cry?“ (Imperial-Perez & Heilmann., 2020) 

 

Situationen ledde också till en rädsla över att göra fel och att deras handlingar skulle skada 

barnet (Sood et al., 2018). Föräldrarna kände att de hade ett stort ansvar över sitt barn och 

utvecklade ett stort kontrollbehov (Ni et al., 2019; Simeone et al,. 2018). Medan vissa föräldrar 

var tvungna att återgå till arbetet, framkallade situationen en stress över att behöva släppa 

ansvaret och kontrollen till någon annan familjemedlem (Imperial-Perez & Heilemann., 2019). 

Föräldrar beskrev att det var svårt att återhämta sig då det inte fanns tid för vila och att de i 

samband med vården av sitt barn prioriterade bort sig själva och sin egen hälsa (Ni et al., 2019).  

 

“I moved around him every day. Sometimes I think I live for him. I’m not feeling well and I often 
ignore it. When my child feels uncomfortable, I don’t delay a minute; I take him to the hospital at 

once, and visit the doctor on time every week.” (Ni et al., 2019) 
 

Att få andra prioriteringar i livet 

Vissa föräldrar upplevde att barnets sjukdom ledde till en form av isolering från samhället och 

bidragande faktorer till dessa känslor var brist på kunskap, att de inte kunde delta i vanliga 

babyaktiviteter, rädsla för infektioner och att barnets särskilda behov skilde dem från andra 

familjer (Wray et al., 2017). De upplevde att de inte hade utrymme och tid för sig själva och 

egna sociala aktiviteter. Vissa hade även frånsagt sig ansvar och positioner på sin arbetsplats. 

Från att tidigare ha haft mål och visioner i livet uppgav föräldrarna att de hade släppt 

prioriteringar i sitt eget liv för att fokusera på barnet (Ni et al., 2019).  

 

“I had a very good plan for my career and my future; now everything has been destroyed. I can’t 
find my own value. I just want my children to get better soon. That’s my only wish now.” (Ni et 

al., 2019) 
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Upplevelsen av att ha ett svårt sjuk barn gjorde att prioriteten hos föräldrarna skiftade från 

tidigare fokus på utbildning, pengar och berömmelse till en insikt om vad som var viktigt i livet. 

Det framkom att de satte hälsan framför tidigare fokus på mer materiella ting (Hwang & Chae., 

2020).  

 

“We, as a family have learned more than we could ever have imagined possible. We learned 

what was really important in life.” (Harvey et al., 2013) 

 

Att behöva och ta emot stöd 

Förtroende var en av grundstenarna i samspelet med vårdpersonalen (Thomi, Pfammatter & 

Spichiger., 2017; Wray et al., 2017). Föräldrarna beskrev tacksamhet över att deras barn fick 

specialiserad vård från professionella vårdgivare och de upplevde också ett stort förtroende för 

det kirurgiska teamets kompetens (Sjöström-Sand & Terp., 2017). Några föräldrar beskrev en 

positiv upplevelse av vårdavdelningen som en familjär atmosfär och ett familjecentrerat fokus i 

arbetssättet (Wei et al., 2016). De uppskattade sjuksköterskans pedagogiska kompetens som ett 

positivt stöd i deras möjlighet att skapa en anknytning till barnet (Thomi, Pfammatter & 

Spichiger., 2017). 

 

“Observing how nurses initiated and developed contact with their baby, one mother spoke of 
how she and her partner had tried the same techniques themselves: “We had touched him on the 

head. Actually, also nurses did that to get into contact.”” (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 
2017) 

 

Att barnet skrevs ut från specialistsjukhus till det lokala sjukhuset beskrevs som en trygghet för 

föräldrarna då det lokala sjukhuset ville observera barnet i något dygn för att ha så mycket 

information som möjligt och veta vad de kunde förvänta sig om barnet skulle behöva vård igen 

(Wray et al., 2017). Vid utskrivning kände föräldrar en trygghet i att ha närhet till sjukhuset och 

att de kunde ta kontakt om något skulle hända (Sjöström-Sand & Terp., 2017). En mamma 

beskrev att god vård för henne innebar att vårdpersonal hade förståelse för situationen och ett 

stort tålamod. Föräldrar beskrev också upplevelsen av att vårdpersonal var uppmärksam på deras 
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oro och visade en empati, medkänsla och omtänksamhet vilket fick dem att känna att även de var 

viktiga (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2017).  

 

“We were encouraged to ask questions, we were informed very well by different people, by 
nurses and physicians. We were involved and taken seriously […] not only our baby but also we 

were important.” (Thomi, Pfammatter & Spichiger., 2017) 
 

Väl hemma upplevde föräldrarna hembesöken av vårdpersonalen som positiva trots att de inte 

alltid hade all information som föräldrarna eftersökte (Tregay et al., 2016; Wray et al., 2017).  

 

“Health visitor was good and did the best she could for us despite not having all the answers 
about concerns regarding baby’s heart defect. She came almost every week to weigh him …she 

contacted other professionals to seek advice or support for us.” (Wray et al., 2017) 
 

Vissa föräldrar hade antagit att de skulle få en hög nivå av stöd från sjuksköterskor efter att de 

pratat med andra föräldrar till hjärtsjuka barn, men sedan inte fått det stöd de trodde att de skulle 

få (Tregay et al., 2016). De upplevde också att stöd försvann helt vid utskrivning samt att det inte 

fanns några stödgrupper att vända sig till (Simeone et al., 2018; Sood et al., 2018; Wray et al., 

2017). Föräldrarna beskrev att brist på den egna kunskapen kring barnets situation bidrog till 

ångest. De önskade att de hade fått mer kunskap från vårdpersonalen och upplevde att de hade 

många frågor när de kom hem (Wray et al., 2017; Ni et al., 2019; Thomi, Pfammatter & 

Spichiger., 2019). Däremot tog vissa föräldrar tag i saken och skaffade kunskapen själva (Wray 

et al., 2017).  

 

“We weren't offered anything. I researched myself and paid to go on a babies/children first aid 
course.”  (Wray et al., 2017) 

  

Föräldrarna hade även andra källor till stöd som var viktiga för att kunna hantera situationen. 

Detta kunde vara familj, vänner, samhället, stödgrupper eller trossamfund (Harvey et al., 2013; 

Kosta et al., 2015; Sjöström-Sand & Terp., 2017; Sood et al., 2018). Föräldrarna beskrev också 

andra familjer med hjärtsjuka barn som källa till stöd då de genomgått liknande upplevelser 

(Wray et al., 2017). Fäder beskrev att de försökte upprätthålla relationen med sin partner och 

vara ett starkt stöd samt en källa till tröst. De beskrev att de också tog hand om barnet men att 
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relationen mellan mor och barn var viktigare (Hwang & Chae., 2020; Wei et al., 2016).  

 

“I was just doing what I could do next to my wife to take care of her baby. I looked after my baby 

a little, but my baby would always look for her. My child still seeks out his mother a lot.” 

(Hwang & Chae., 2020) 

 

Fäder sökte i vissa fall andra källor till socialt stöd som arbetskamrater och chefer och vänner 

(Hwang & Chae., 2020; Sood et al., 2018). Vissa föräldrar upplevde dock att de saknade ett 

känslomässigt stöd (Kosta et al., 2015; Ni et al., 2019; Wray et al., 2017) och de beskrev deras 

resa som den mest traumatiska händelsen i deras liv samt att de inte hade någon att prata med om 

deras känslomässiga stress (Hwang & Chae., 2020; Wray et al., 2017).  

 

“The child is discharged and the parents are left walking around in an often traumatised state 
with no suitable support.” (Wray et al., 2017) 

 

Diskussion 

Syftet med studien var att beskriva upplevelser hos föräldrar vars barn har en medfödd 

hjärtsjukdom och genomgått hjärtkirurgi. Analysen resulterade i fyra slutkategorier; att växla 

från oro och rädsla till lättnad och glädje, att ifrågasätta sin förmåga som förälder och vårdare, 

att få andra prioriteringar i livet samt att behöva och ta emot stöd. 

Resultatet i litteraturstudien visade att föräldrarna upplevde rädsla, osäkerhet, stress och en sorg 

kring sjukdomstillståndet. De upplevde också svårigheter kring möjligheten till återhämtning och 

att de kunde utveckla posttraumatisk stress. Liknande resultat har framkommit i andra studier där 

man har beskrivit föräldrars upplevelser av att ha sjuka barn. I Currie och Szabos (2020) studie 

beskrev föräldrar att hantera det okända som det jobbigaste med att ha ett sjukt barn. Stremler et 

al. (2017) kunde urskilja flera fall av psykisk ohälsa som måttlig till svår ångest och mer än 

hälften av alla föräldrar påvisade en möjlig depression. Även Collins et al. (2020) kom fram till 

att den psykiska oron var hög hos föräldrar. De menade på att uppemot en tredjedel av 

föräldrarna uppfyllde kriterier för depression och en fjärdedel uppfyllde kriterier för ångest.  
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I denna litteraturstudie framkom också att föräldrar kunde känna en lättnad över att barnet fick 

bra vård och en andra chans i livet. Mishel (1988) beskriver att osäkerhet kring sjukdom ofta 

upplevs som negativt, men att ovisshet egentligen bör räknas som något neutralt och det är 

personens egen uppfattning om ovisshet som påverkar om den är positiv eller negativ. Mishel 

(1988) menar att man kan få bort det negativa synsättet och att ovisshet inte bara behöver vara 

dåligt, utan att det kan leda till möjligheten att fokusera på att man har fått en ny chans i livet.  

I denna litteraturstudie framkom att föräldrar hanterade situationen på olika sätt. Det framkom 

också i studien att vissa föräldrar var beslutsamma om att tackla problemet genom att ta dag för 

dag och att skaffa sig kunskap om situationen. För att hantera ovissheten kan copingstrategier 

användas (Mishel, 1988). Coping är ett sätt att hantera svåra situationer eller problem genom 

inlärda beteenden och tankar för att minska psykologisk stress. Copingstrategier kan delas in i 

två delar, en känslomässig reaktion och ett problemlösande fokus (Lazarus & Folkman, 1984). I 

svåra och stressiga situationer kan det vara svårt att applicera ett problemlösande perspektiv och 

då uppstår ofta en känslomässig reaktion vilket kan visa sig i förnekelse och ilska. Ett 

problemlösande fokus handlar mer om en känslomässig bearbetning som situationen framkallar, 

som att få ett besked om svår sjukdom. I ett problemlösande fokus lär sig personen att acceptera 

situationen och hitta sätt att leva med den (Lazarus & Folkman, 1984). Verbene et al. (2019) 

beskriver copingstrategier hos föräldrar i deras studie som att undertrycka känslor, söka stöd, ta 

kontroll samt att acceptera och anpassa sig.  

Något som många föräldrar nämnde som värdefullt var stödet från vårdpersonal för att hantera 

situationen. Svensk sjuksköterskeförening (2017) beskriver att man som sjuksköterska ska kunna 

planera, konsultera och samverka med andra professioner för att säkerställa god vård och 

kontinuitet i vårdkedjan. Detta belyser sjuksköterskans ansvar i att stödja familjen, genom såväl 

känslomässig stöttning i samtal och att vägleda till andra källor till stöd som kurator och 

sjukhuskyrka. Föräldrar i denna litteraturstudie sökte stöd hos framförallt vårdpersonal, men 

också hos kollegor, familj, vänner, trossamfund. Stödgrupper kan också vara gynnsamt då 

föräldrar får prata med andra i samma situation men det kan ge ett stort fokus på sjukdom och 

lidande, varför det är viktigt att stödgrupper är balanserade (Årestedt et al., 2014).  

Resultatet visade också att föräldrarna upplevde svårigheter kring informationen mellan 

sjukvårdspersonalen och föräldrarna, men de upplevde också att det var informationsbrist 
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sjukvårdspersonalen emellan. Snaman et al. (2016) beskriver att det är viktigt hur 

sjukvårdspersonal framför information om barnet till föräldrar. Att på ett empatiskt sätt ge svåra 

besked visade sig i deras studie resultera i en kortare sorgeperiod hos föräldrar. Föräldrarna 

uppskattade att vårdpersonalen var välutbildade och skickliga i att underlätta och stödja dem i 

svåra frågor (Snaman et al., 2016). I denna litteraturstudie hade en form av 

kommunikationsträning varit gynnsam som intervention. Enligt svensk sjuksköterskeförening 

(2017) ska sjuksköterskan kunna initiera, prioritera, samordna och utvärdera teamarbete utifrån 

behov och resurser samt att säkerställa informationsöverföring i teamet. Utifrån litteraturstudien 

kan en intervention vara utbildningsseminarier och teamträning där sjukvårdspersonal har 

möjlighet att utveckla sina kunskaper och få förståelse för vilken information föräldrar eftersöker 

och hur denna ska presenteras på ett empatiskt sätt. 

Litteraturstudiens resultat visade att föräldrarna ofta var tvungna att prioritera bort sina egna 

intressen för att ta hand om barnet och att en känsla av isolering infann sig hos föräldrarna då de 

upplevde att deras sjuka barn särskilde dem från andra familjer med friska barn. Enligt 

Courtwright (2013) är stigmatisering oönskade egenskaper som kan uttryckas i form av 

beteendemässiga eller fysiska förändringar och den vanligaste konsekvensen av detta är social 

isolering. Stigmatisering beror ofta på okunskap och att man saknar förståelse för situationen 

(Folkhälsomyndigheten, 2020). Currie och Szabo (2020) beskriver föräldrars isolering som ett 

resultat av oförståelse och okunskap hos utomstående. Okunskapen intensifierade föräldrarnas 

känsla av att inte vara som andra och de beskrev känslan av att vara isolerade (Currie & Szabo, 

2020). Att vara lyhörd inför föräldrars upplevelser och hur dessa påverkar det dagliga livet 

möjliggör en ökad förståelse. Insikten i de utmaningar föräldrarna upplever möjliggör anpassning 

av hälso- och sjukvården samt sociala insatser. Enligt Currie och Szabo (2020) kan en förbättring 

av både socialt och psykosocialt stöd leda till minskat utanförskap och därigenom minskad 

isolering. 

Familjefokuserad omvårdnad kan ses utifrån två olika synsätt; familjerelaterat fokus där 

patienten är i fokus men att man tar hänsyn till hens sociala sammanhang och ett familjecentrerat 

fokus där familjen betraktas som en enhet. Enligt det familjecentrerade perspektivet påverkar 

familjemedlemmar hälsan och välbefinnandet hos individen, vilket förklarar varför man bör se 

familjen som en enhet för hälsa (Svensk sjuksköterskeförening, 2015). Dean et al. (2021) 
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beskriver att individualiserad familjecentrerad utvecklingsvård (Individualized Family Centered 

Development Care, IFDC) är ett arbetssätt för vård av barn som innehåller 3 kärnkomponenter; 

behandlingsspecifik vård, föräldraengagemang och tillhandahållande av en stödjande miljö. De 

tre kategorierna innehåller interventioner som specialiserat omhändertagande vid omvårdnad 

med fokus på föräldrars delaktighet i vården, hud-mot-hud-kontakt och anpassad miljö runt 

barnet och föräldrarna för att främja en så god vård som möjligt. Dessa komponenter 

tillsammans fokuserar på att minska stressfaktorer i samband med vård och sjukhusvistelse, 

vilket kan främja barnets utveckling. Deepika et al. (2020) beskriver att patient- och 

familjecentrerad vård (Patient and Family Centered Care, PFCC) handlar om att planera, leverera 

och utvärdera vård som grundas på ett gemensamt fördelaktigt partnerskap mellan vårdgivare, 

patienter och familjer genom att samtliga parter förstår varandra och kan samarbeta. Ett 

familjecentrerat fokus baseras på teorin av att familjen är den grundläggande källan för styrka 

och stöd.  

Föräldrarna är barnets källa till kärlek och trygghet. Utifrån detta bör en intervention vara att 

aktivt involvera dem i vården för att öka deras position och välbefinnande. De är dessutom med 

barnet den största delen av tiden och kan se symtom och förändringar i barnets mående bättre än 

vårdpersonalen, vilket belyser vinningen med att se föräldrarna som en resurs för vården. För att 

gynna föräldrarna behöver sjuksköterskan se familjen som en enhet för hälsa genom att främja 

välbefinnande även för föräldrarna i samband med vården av barnet. Utifrån de tre 

kärnkompetenserna tydliggörs det för sjuksköterskan att vården inte enbart fokuseras på barnet, 

utan att inkludera föräldrarna är en stor del av arbetet och att sjuksköterskan bör uppmuntra och 

stödja föräldrarna i vården av sitt barn. Det framgår också att en stödjande miljö är viktigt för att 

möjliggöra för god vård och välbefinnande för såväl barn som föräldrar. Miljön är inte bara 

viktig på sjukhus, utan hemmiljön är lika viktig då vården av barnet fortsätter även där.  

I litteraturstudien framkom att föräldrar upplevde en lättnad över att få komma hem med barnet 

men att de också upplevde en påtaglig emotionell påverkan och att vara ensam med sitt barn som 

skrämmande. Utifrån IFDC omfattar en stödjande miljö inte enbart vårdavdelningen utan 

sjuksköterskan bör arbeta för att möjliggöra en bra miljö även efter utskrivning. Arbetet kan 

omfattas av telefonsamtal eller hembesök av ett sjukvårdsteam men också profylaktiskt genom 
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förberedelser på sjukhuset. Denna litteraturstudie tyder på att föräldrar upplever svårigheter och 

osäkerhet vid hemkomst med sitt barn vilket signalerar att det finns utvecklingspotential.  

Svensk sjuksköterskeförening (2015) menar att det finns en effekt av hur vården av en patient 

påverkat anhöriga både under vårdtid på sjukhus men också i hemmiljö. Vården ställer stora krav 

på familjemedlemmar som anhörigvårdare i hemmet vilket kan innebära en stor börda. Vidare 

beskrivs det som ett ohållbart förhållningssätt att enbart ha fokus på patienten och att man 

behöver ha kunskap om familjecentrerad vård och kunna möta familjen som en enhet utifrån 

detta samt främja delaktighet genom att familjens unika resurser tas tillvara på.   

Föräldrarna beskrev att se sitt barn tillfriskna och återhämta sig samt resan de gjort som familj 

bidrog till att de upplevde ett starkare band som familj. Som sjuksköterska är det viktigt att 

bevara de positiva upplevelserna som barnen och deras anhöriga har för att öka meningsfullheten 

i situationen. 

Metoddiskussion 

För att diskutera trovärdigheten i litteraturstudien har Holloway och Wheelers (2010, s. 302-303) 

modell användas som innefattar begreppen tillförlitlighet, pålitlighet, bekräftbarhet och 

överförbarhet. 

Litteraturstudien gjordes för att beskriva upplevelser hos föräldrar vars barn har en medfödd 

hjärtsjukdom och genomgått hjärtkirurgi, utifrån tidigare studier inom området. Metoden som 

valdes var av en kvalitativ design för att få fram beskrivande resultat då det handlade om att 

studera människors upplevelse. Enligt Holloway och Wheeler (2010, s. 302-303) baseras 

tillförlitligheten i arbetet utifrån om resultatet är applicerbart och går att återskapa med samma 

metod på liknande studier. Resultatet i studien går att använda vid liknande sammanhang men 

också andra studier som avser närståendes upplevelser. Tillförlitligheten uppfylls genom att 

samtliga steg i litteraturstudien är tydligt beskrivna så att läsaren får en förståelse för hur 

författarna har gått tillväga samt att resultatet har diskuterats mot liknande forskning i 

resultatdiskussionen. I analysen identifierades 254 textenheter, vilket tyder på ett brett spann av 

beskrivningar av föräldrars upplevelser. I resultatet har  också citat från ursprungsartiklarna 

använts för att styrka texten vilket ökar tillförlitligheten.  
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Litteraturstudien har genomförts av författare som är oerfarna inom litteraturstudier vilket kan 

anses ha en inverkan på pålitligheten. Det gäller främst vid kvalitetsgranskning och analys då det 

handlar om att sammanställa resultat från olika artiklar. Under arbetets gång har en handledare 

funnits behjälplig som vägledning och flera möten har genomförts tillsammans för att diskutera 

processen. Även andra handledare och studenter har läst arbetet och gett feedback på arbetet 

under olika skeden. Tillvägagångssättet i metoden och analysstegen är väl beskrivna och det 

finns tydliga tabeller. Att vara tydlig i beskrivningar och tabeller menar Holloway och Wheeler 

(2010, s. 302-303) ökar pålitligheten i arbetet.  

Bekräftbarheten i litteraturstudien syftar till att kunna spåra författarnas process och kunna följa 

stegen författarna har tagit och hur de tolkat texten (Holloway & Wheeler, 2010, s. 303). 

Författarna har så långt som möjligt utgått från ett manifest synsätt och inte haft en förutfattad 

mening från början, utan diskuterat med varandra under arbetets gång. Diskussion skedde främst 

i analysen då flera meningsenheter skulle sammanfattas i kategorier. Bekräftbarheten har styrkts 

då författarna i resultatet tydligt beskrivit vilka källor data kommer från samt använt citat från 

ursprungskällan.  

Överförbarhet handlar om att resultatet ska vara möjligt att överföra till ett liknande 

sammanhang. Det är författarna som ska möjliggöra överförbarheten genom att beskriva 

tillvägagångssättet tydligt. Det är dock upp till läsaren att avgöra om det är överförbart eller inte 

(Holloway & Wheeler, 2010, s. 303; Polit & Beck, 2019, s. 75). Författarna anser att resultatet 

kan vara överförbart på andra grupper och främst på föräldrar till barn med andra sjukdomar. 

Detta eftersom en upplevelse av att ha ett sjukt barn rimligtvis framkallar liknande upplevelser 

och det styrks av de jämförelser som har utförts i diskussionen.  

 

Slutsatser 

Att bli förälder upplever de flesta som det största som händer i livet, och från den dagen ens barn 

föds finns känslan av att en bit av sitt eget hjärta finns utanför den egna kroppen. Föräldrarna i 

studien behövde olika stöd när deras barn genomgick sjukdom och detta kan ges i flera olika 

former och komma från flera olika källor. Det kan handla om känslomässig bearbetning i samtal, 
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att använda copingstrategier med ett problemlösande fokus eller att få vägledning till andra 

källor till stöd. Allt för att föräldrarna lättare ska hitta olika sätt att hantera situationen.   

Föräldrarna upplevde brister kring informationen de fick vilket ställer höga krav på 

sjuksköterskan att införskaffa kunskap om komplexa sjukdomar och utveckla sin empatiska 

kompetens samt hur man framför information till föräldrar. Det framkom också att det fanns 

utvecklingsmöjligheter gällande information mellan vårdgivare där kommunikationsträning och 

utbildningsseminarier för sjukvårdspersonal kan vara ett stöd. Genom att tillhandahålla 

information och förklara situationen för föräldrarna, kan sjuksköterskan bidra till att ovissheten 

minskar vilket kan lindra föräldrarnas upplevda ångest inför det okända. Informationen bör ges 

både muntligt, skriftligt och ibland praktiskt i syfte att säkerställa att informationen blir förstådd. 

Genom att se till att föräldrarna har det stöd och den information de behöver kring sjukdomen, 

operationen och eftervården, går det att ingjuta en trygghet hos föräldrarna som sedan kan 

speglas i barnet.  

Att som sjuksköterska vara lyhörd för föräldrarnas upplevelser ökar förståelsen för den situation 

de befinner sig i vilket i sin tur kan resultera i en mer specifik vård och omvårdnad som att 

uppmuntra till föräldraengagemang och att inkludera föräldrar i beslutsfattande.  

Trots att barnet är den som är patient behöver sjuksköterskan även se till föräldrarnas upplevelser 

och hälsa för att kunna främja barnets hälsa och välbefinnande. I studien beskrivs begreppet 

familjecentrerad vård där sjuksköterskan bör se familjen som enhet för hälsa. Vården bör inte 

enbart fokusera på barnet utan också ta hänsyn till hur föräldrarnas upplevelser kan påverka 

vården av barnet och uppmuntran till föräldraengagemang bör ses som en intervention. 

Begreppet redogör även för hur miljön påverkar föräldrar och familjen både under vårdtiden 

samt efter utskrivning. Sjuksköterskan bör ha ett helhetsperspektiv på såväl patient som familj i 

syfte att främja en så bra upplevelse som möjligt trots en svår situation.  

Föräldrarna beskrev att se sitt barn tillfriskna och återhämta sig samt resan de gjort som familj 

bidrog till att de upplevde ett starkare band som familj. Som sjuksköterska är det viktigt att 

bevara de positiva upplevelser som patienter och anhöriga har för att öka meningsfullheten i 

situationen. 

Även om denna litteraturstudie omfattar en stor grupp föräldrar med variation av etnicitet, ålder 

och geografisk plats föreslår författarna att vidare forskning inom området bör göras. Förslagsvis 
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med fokus på föräldrars fysiska och psykiska hälsa i samband med vård av deras barn både på 

kort och på lång sikt. 

 

Författarnas bidrag 

Författarna valde att dela upp litteratursökningen så att de gjorde varsin sökning i varsin databas, 

dock diskuterades resultatet av båda sökningarna gemensamt för att tillsammans komma fram till 

väsentliga artiklar som svarade mot syftet. Efter detta utfördes också kvalitetsgranskningen 

inledningsvis separat för att sedan redovisas för varandra och diskutera resultat och eventuella 

skillnader. Förutom litteratursökningen och kvalitetsgranskningen har författarna arbetat 

tillsammans i resterande delar av arbetet. Detta för att öppet föra en dialog om tolkningar och 

uppfattningar som framkommit ur framför allt analysen och diskussionen, men även andra delar 

av arbetet. De har använt sig av messengers ljudsamtalsfunktion samt Google Docs under detta 

arbete för att kunna göra arbetet tillsammans trots distans.  
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