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Abstrakt 
Syftet med litteraturstudien var att beskriva föräldrars upplevelse av  
att ha barn med kronisk sjukdom. Fjorton vetenskapliga artiklar  
analyserades enligt kvalitativ innehållsanalys. Analysen resulterade i  
fyra kategorier: att stiga in i en ny verklighet i samband med barnets 
diagnos, att känna isolering och längtan att leva ett normalt liv, att  
känna ilska, frustration och sorg men även glädje och stolthet och att  
ha ett behov av organisation och kontroll. Föräldrarna kastades in i en  
värld de aldrig upplevt. Känslor av att ingen gav stöd till familjen  
framkom. Föräldrar beskrev hur barnets sjukdom ledde till en isolering.  
De saknade ett normalt liv utan medicineringar och behandlingstider att  
passa. Föräldrarna påpekade även betydelsen av ett eget liv, att få sina  
egna behov tillgodosedda. Ilskan som kunde vända sig mot vem som  
helst beskrevs. Även känslor av frustration och sorg framkom.  
Föräldrarna berättade att barnet gav glädje och att de var stolta över sitt  
barn. Föräldrarna hade ett behov av att organisera sitt dagliga liv, 
organisationen var nödvändig för ett fungerande familjeliv.  
 
Nyckelord: Föräldrar, barn, kronisk sjukdom, upplevelser, stöd. 
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Redan under graviditeten påverkas kvinnans och mannens relation. Kvinnan 

påverkas även av olika fysiologiska förändringar. Upplevelsen kan bli komplex 

och pressande, känslor som förr inte fanns blir en del av livet under en lång period 

framöver. Under graviditeten skapar föräldrarna band till sitt foster vilket är 

början på en förändring av familjestrukturen (Wilson, White, Cobb, Curry, 

Greene & Popovich, 2000). 

 

I en studie av Wilson et al. (2000) beskrevs förlossningen som en ny fas i 

relationen mellan föräldrarna men även en ny relation till barnet. Roller och 

ansvar är förändrade på grund av en ny familjemedlem som har krav och behov. 

Förändringarna kan skapa spänning och förväntningar, upplevelser av rädsla är 

vanliga. Konflikter mellan föräldrarna kan orsakas av att mödrarna upplever en 

större närhet och samhörighet till barnet (Wilson, et al., 2000). I en studie av 

Morgan, Matthey, Barnett och Richardson (1997) beskrev kvinnorna avundsjuka 

gentemot mannen eftersom barnet inte gjorde så djupt intrång i mannens liv. 

Kvinnorna menade att deras liv förändrades mer dramatiskt i förhållande till 

mannens. Mödrar ställde höga krav och förväntningar på sig själva. De ansåg att 

de ensamma måste klara av alla känslomässiga krav som familjen hade (Morgan, 

et al., 1997).  

 

Föräldrar är en resurs för barnet. De känner sitt barn och vet hur det visar tecken 

på välbefinnande, obehag och rädsla. Föräldrarna vårdar barnet och förbereder 

barnets framtida egenvård genom sättet på vilket de tillgodoser barnets 

grundläggande behov. Föräldrar och barn påverkar varandra genom 

kommunikation och samspel (Tveiten, 2000, s.33). 

 

I studier gjorda av Morgan et al. (1997) och Wilson et al. (2000) beskrivs 

upplevelser av att bli föräldrar och hur män och kvinnor tolkar relationerna till 

barnet och varandra. Studierna visar på behovet av kommunikation och dialog, att 

kunna visa tillit och att ge varandra stöd både praktiskt och känslomässigt.  
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Jean Piaget delade in barns utveckling i fyra olika stadier: sensoriska stadiet (0-1, 

5 år), det preoperationella stadiet (2-7 år), de konkreta operationernas stadium (7-

11 år) samt det formella operationernas stadium (Tamm, 1996, s.12). 

 

Under det första sensomotoriska stadiet undersöker barnet omvärlden med hjälp 

av mun, ögon, öron och händer. I det preoperationella stadiet blir barnets värld 

mer symbolisk. Barn lär sig binda samman saker och ord, förstår och kopplar ihop 

olika ting. Från 7 till 11 år under den konkreta operationens stadium blir 

tänkandet mer logiskt. Nyanser bildas av en inre och yttre verklighet. Inom det 

formella operationernas stadium från 12 år upp till vuxen ålder kan barn resonera 

abstrakt och logiskt, ställa hypoteser och dra slutsatser (Tamm, 1996, s.14-15, 23-

24 & 30-31).  

 

När kronisk sjukdom och/eller handikapp drabbar ett barn och dennes familj 

förändras bilden och tidsangivelserna för den kognitiva utvecklingen för barnet. 

Olika omständigheter kan rubba utvecklingen både fysiskt och psykiskt. De 

vanligaste diagnosgrupperna bland barn är allergiska sjukdomar, 

muskuloskelettala sjukdomar och hudsjukdomar. Sjukdomar som epilepsi, 

hjärtfel, diabetes och cystisk fibros är relativt vanligt även bland barn (Tamm, 

1996, s.76).  

 

Att leva med kronisk sjukdom betyder i regel att barnet och familjen underordnar 

sig en slags regim. Hur levnadsordningen ser ut avgörs av barnets sjukdom. De 

underordnar sig regelbundna medicineringar. Föräldrarna beskrev hur de undviker 

miljöer för vilka barnet är känsligt för att minimera risken att barnet drar på sig 

infektionssjukdomar.  Även regelbundna läkarbesök och behandlingsterapier kan 

vara påfrestande för barnet och familjen (Jarkman, 1996, s.129-131). Att följa 

regimen kan innebära social isolering för hela familjen, de blir annorlunda än 

andra barnfamiljer. Jarkman (1996) beskrev hur nyblivna föräldrar tappade 

fotfästet i tillvaron. De berättade att livet blev mer komplicerat, vilket visades 

genom behovet av att utveckla egna strategier för familjen (Jarkman, 1996, s.81).  

 

Att kunna bemöta och förstå föräldrarna utifrån deras synsätt är av stor vikt i 

interaktionen mellan föräldrar och vårdgivare. Vårdpersonal bör ha en uppfattning 
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av hur deras vardag ser ut. Det är viktigt för föräldrarna att känna förtroende för 

vårdpersonalen. Målet är att stödja och ge de resurser som krävs för att 

föräldrarna själv ska orka ta hand om sitt barn (Ford & Turner, 2001). Syftet med 

denna litteraturstudie var att beskriva föräldrars upplevelser av att ha barn med 

kronisk sjukdom. 

 

Metod 
 
Litteratursökning 

Vid litteratursökning användes databaserna PubMed och CINAHL. Sökningen 

begränsades till åren 1994-2001. Som sökkriterier användes orden families, 

chronically illness, children och qualitative. Sökningen genomfördes på varje ord 

för sig därefter kombinerades sökorden, det resulterade i 191 träffar. 50 artiklar 

med abstrakt valdes ut utifrån syftet, en andra gallring utfördes via innehållet i 

abstrakten. Detta resulterade i 32 artiklar, varav 14 artiklar svarade mot syftet 

(Tabell 1).     

 

Analys 

Kvalitativ innehållsanalys är ett redskap för att kunna dra valida slutsatser av 

verbala, visuella eller nedskrivna data i syfte att beskriva och värdera ett specifikt 

fenomen. Metoden är praktiskt användbar och har en betydelse för forskning och 

utbildning av vårdpersonal då den har fokus riktad mot den mänskliga 

kommunikationen (Downe-Wamboldt, 1992). Innehållsanalys finns i två former, 

den kvantitativa och den kvalitativa. I den kvantitativa sker en numerisk 

insamling av data medan den kvalitativa baseras på berättelsen som sedan 

analyseras av forskaren (Polit & Hungler, 1999, s.29).  Forskaren måste söka 

meningen i texten som svarar mot syftet med studien, därefter växer kategorier 

fram ur texten. Materialet reduceras, organiseras och omorganiseras för att 

kategoriseras så att ett resultat framträder (Downe-Wamboldt, 1992). Kvalitativ 

innehållsanalys har ett naturalistiskt förhållningssätt där inga omskrivningar av 

verkligheten har gjorts utan visar den som den är (Polit & Hungler, 1999, s.251).  

I denna litteraturstudie användes en kvalitativ innehållsanalys inspirerad av 

Burnard (1991) som har utarbetat ett stegvis system för innehållsanalys. 

Analysarbetet började med att bli bekant och fördjupa sig i data som i denna 

studie var artiklar. Medan texten lästes skrevs anteckningar i kanten om allmänna 
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intryck. När det var gjort lästes hela texten igenom ytterligare en gång och 

textenheter som svarade mot syftet plockades ut. Textenheterna som var 

publicerade på engelska översattes vid behov till svenska, ur dessa skapades olika 

kondenseringar som svarade mot syftet. Kondenseringarna lästes och kodades till 

grova kategorier i en så kallad kategorilista. Efter dessa steg gick studien vidare 

med att läsa om texterna för att finna olika nyanser i de grova kategorierna som 

därefter kunde kategoriseras om till nya, mer nyanserade kategorier. I nästa steg 

sammanställdes kategorierna till nya beskrivande kategorier utifrån syftet. Efter 

varje delmoment lästes texterna igenom för att kontrollera att text och kategorier 

överensstämde. Därefter genomfördes en sammanställning av resultatet, varje 

kategori beskrevs i brödtext och med citat för att styrka validiteten.  

 

Tabell 1. Översikt över artiklar ingående i analysen (n = 14) 

Författare                                     Studie       Deltagare             Metod           Huvudfynd 
     
Balling & McCubbin (2001) 
 
 

Kvalitativ
 
 

50 föräldrar 
 
 

Fråge- 
formulär 
 

Föräldrar hade ett behov av att ta 
hand om sina barns sjukdom även på 
sjukhus. Vården som gavs av  

   

 
 
 
 

föräldrarna  både i och utanför 
hemmet ansågs ha högre kvalité. 
 
 

Baumann & Braddick (1999) 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 

11 män 
 
 
 
 

Deskriptiv 
intervju 
 
 
 

Föräldrarna hade en vilja att kunna 
hantera situationen samtidigt som de 
kände omtumlande känslor. De insåg 
sin gränser och förutsättningar 
 

  
Clark & Shandor Miles (1999) 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 

8 män 
 
 
 
 

Semi- 
strukturerad 
intervju 
 
 

Glädjen över att bli pappa och 
sorgen över att barnet var sjukt. 
Pappor försökte att behålla 
kontrollen trots att deras inre var 
förlust av kontroll 

 
     
Dahlheim Englund et al. (2000) 
 
 
 
 
 
 
 
Gabor & Farnham (1996) 
 
 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 
 
 
 
Kvalitativ
 
 
 
 
 
 

12 män 
12 kvinnor 

 
 
 
 
 
 

4 föräldrar 
 
  
 
 
 
 

Ostrukt- 
urerad 
intervju 
 
 
 
 
 
Semi 
Strukturerad
Intervju 
 
 
 
 

Föräldrarollen innebar att              
skydda, ge frihet, känna sig 
ledsna och ett accepterande.  
Kvinnorna var de beskyddande 
och ledsna, männen gav barnen 
frihet och kände acceptans 
 
 
Beskriver hur och varför 
mammor kände glädje och sorg. 
De kände sig både som vårdare 
och mamma. 
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Gibson (1995) 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
Kvalitativ
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 

12 kvinnor 
 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
Semi 
Strukturerad
Intervju 
 
 
 

 
 
 
 
 
En personlig process där 
föräldrarna utvecklade en 
nödvändig medvetenhet, 
kompetens och säkerhet för att 
kunna göra sin röst hörd hos den 
som hade makten 
 

Jerrett (1994) 
 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 
 

22 föräldrar 
 
 
 
 
 

Semi 
Strukturerad
Intervju 
 
 
 

Beskriver hur föräldrarna lärde 
sig, vilka krav och vilka 
erfarenheter som det innebar att 
ta hand om sitt sjuka barn  
 
 

Kearney & Griffin (2000) 
 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 
 

6 föräldrar 
 
 
 
 
 

Semi 
Strukturerad
Intervju 
 
 
 

Trots att föräldrar upplevde 
självförebråelser och sorg så 
pratade de om glädje, hopp, 
kärlek och lycka. 
 
 

Kirk (2001) 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 

23 kvinnor 
10 män  

44 
yrkesverksamma

Intervju 
 
 
 

Föräldrars och vårdpersonals 
uppfattning av samarbetsproblem 
utifrån de egna perspektiven 
 

  
 
   

Knafl et al. (1996) 
 
 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 
 
 

116 föräldrar 
 
 
 
 
 
 

Semi-
strukturerad 
Intervju 
 
 
 
 

Beskriver hur föräldrar klarade 
av situationen med att ha sjukt 
barn och hur olika 
familjemedlemmar påverkades. 
 
 
 

O’Brien  (2001) 
 
 
 
 
 
Palmer (2001) 
 
 
 
 
 
 
 
 
Schoen Johnson (2000) 
 
 
 
 
 
 
 
 

Kvalitativ
 
 
 
 
 
Kvalitativ
 
 
 
 
 
 
 
 
Kvalitativ
 
 
 
 
 
 
 
 

13 kvinnor 
2 män 

 
 
 
 

10 kvinnor 
 
 
 

 
 
 
 
 

12 kvinnor 
 
 
 
 
 
 
 
 

Intervju 
 
 
 
 
 
Semi- 
strukturerad 
intervju 
 
 
 
 
 
 
Semi- 
strukturerad 
intervju 
 
 
 
 
 
 

Föräldrar berättade om 
återkommande förändringar och 
osäkerhet i livet. De växte med 
uppgifterna och återfick en 
mening i familjelivet 
 
Beskrev processen av vaksamhet: 
konsekvensen  av diagnosen 
följdes av en hanterings fas och 
slutligen en lösning av problemet 
som var olika strategier för att 
minska sjukdomens påverkan på 
familjen 
 
 
Föräldrarna levde både i det 
förflutna och i nutid. De strävade
efter att barnet skulle ses som 
normalt trots att de var 
handikappat. Samtidigt kämpade 
de med egna och barnets känslor
 
 
 

Tabell 1.(forts.) Översikt över artiklar ingående i analysen (n = 14) 
 
Författare                                     Studie        Deltagare             Metod           Huvudfynd                   

b ll (f ) Ö k kl å d l ( )
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Spalding & MC Keever (1998) 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
Kvalitativ
 
 
 
 
 

 
 
 
 

12 kvinnor 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
Semi- 
strukturerad 
intervju 
 
 
 
 

 
 
 
 
Beskrev hur mödrar kämpat för 
att bli tagna på allvar då de 
berättar om sitt barn.  Hur de 
övervann sitt egna motstånd mot 
tekniska hjälpmedel 
 
 

 

Resultat 
 
Analysen av litteraturstudien resulterade i fyra kategorier (Tabell 2). Kategorierna 

presenteras i texten och illustreras med citat ur artiklarna. 

 

Tabell 2. Översikt av kategorier (n=4)                                                                   

Kategorier 

Att stiga in i en ny verklighet i samband med barnets diagnos 

Att känna isolering och längtan att leva ett normalt liv 

Att känna ilska, frustration och sorg men även glädje och stolthet 

Att ha behov av organisation och kontroll av vardagen 

 
 
Att stiga in i en ny verklighet i samband med barnets diagnos 

 
Föräldrarna i studierna beskrev att tiden mellan undersökningarna och 

bekräftelsen på diagnosen för barnet var en period som innehöll olika 

känslouttryck (Balling & McCubbin 2001; Gabor & Farnham, 1996). När 

diagnosen ställdes på barnet reagerade föräldrarna med förnekelse och 

hopplöshet. Under denna period berättade föräldrarna hur viktigt det var med en 

dialog mellan sjukvården och familjen, det var betydelsefullt att dialogen vilade 

på ärlighet och förtroende dem emellan. Föräldrarna berättade hur skrämmande 

det nya var och de önskade uppmuntran och vägledning av sjukvården men även 

av vänner (Gabor & Farnham, 1996). Trots att mödrar visste att något var fel på 

barnet reagerade de med chock och förvirring när barnet fått sin diagnos, de var 

rädda, ängsliga och arga. De klarade inte av att greppa verkligheten som 

diagnosen ställde dem inför. Det negativa som barnets sjukdom innebar var svårt 

att ta till sig (Gibson, 1995). 

Tabell 1.(forts.) Översikt över artiklar ingående i analysen (n = 14) 
 
Författare                                     Studie        Deltagare             Metod           Huvudfynd                   



 8

 

Mödrarna i Gabor och Farnhams (1996) studie beskrev hur de gjort allting rätt 

under graviditeten, avhållit sig från droger och alkohol, kontrollerat eventuella 

mediciner som de använde för att försäkra sig om att barnet inte skulle lida någon 

skada. Läkarkontroller och besök inom mödravården var en självklarhet och ändå 

fick de ett sjukt barn. Uppfattningen bland mammorna i detta skede var att livet 

var orättvist. De kände sig osäkra på att ställa frågor och energin gick åt till att 

oroa sig i onödan (Gabor & Farnham, 1996).  

 

Föräldrarna i studien talade om förvirring och motstridiga känslor när sjukvårdens 

information var dunkel, med hopplösa prognoser som ofta stred mot de egna 

observationerna (Kearney & Griffin, 2001). Att handskas med sjukdomen ansågs 

som en börda därför behövde föräldrarna utrymme för att ventilera och bearbeta 

sina känslor, både inom familjen och med utomstående i liknande situationer. 

Budskapen om vad barnet aldrig skulle klara av att göra lämnade föräldrarna 

hjälplösa och orkeslösa, de saknade en positiv syn på det som hänt familjen 

(Knafl, Breitmayer, Gallo & Zoeller, 1996; Schoen Johnson, 2000).  

 

Känslor av sorg och ilska omvandlades till en känsla av att göra det bästa av 

situationen eftersom det inte fanns något annat alternativ (Dalheim Englund et al., 

2001; Gibson, 1995; O’Brien, 2001; Schoen Johnson, 2000). Livet före 

sjukdomen upplevdes som ett gammalt sätt att tänka och veta. I vardagslivet 

ingick konflikter, stress och förvirring. Det var den nya verkligheten föräldrarna 

stigit in i (Jerrett, 1994). Det gick aldrig att förutspå vad som skulle hända nästa 

dag, skulle barnet överhuvudtaget vara vid liv (Baumann & Braddick, 1999). 

Föräldrarna berättade hur betydelsefullt det var att träffa familjer med liknande 

erfarenheter som kunde berätta hur deras liv påverkats både positivt och negativt 

(Knafl et al., 1996; Schoen Johnson, 2000).  

 
The parents’ descriptions of the child before the  
onset of the illness were viewed within the frame  
of old ways of knowing (Jerrett: 1994, s. 1053). 
 
I did everything possible during my pregnancy.  
I went to every (prenatal) visit, I didn’t do any  
drugs, no medicines, and your baby comes out you  
know, kind of ill (Gabor & Farnham: 1996 s. 175). 
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Having friends, family, support groups, and even  
health care professionals with whom they could  
honestly discuss their feelings and frustrations was 
helpful (Gabor & Farnham: 1996, s. 173). 

 

Att känna isolering och längtan att leva ett normalt liv 

I studierna var det vanligtvis mödrarna som kände isolering orsakad av den 

begränsning som det innebar att ha ett kroniskt sjukt barn. Spontaniteten var inte 

längre en del av vardagen, att besöka offentliga lokaler var inte en självklarhet  

(Dalheim Englund et al., 2001). Ett barn med kronisk sjukdom påverkade och var 

påfrestande för relationen mellan föräldrarna enligt kvinnorna. Den energi som 

fanns kvar räckte inte till ett socialt umgänge (O’Brien, 2001).  

 

Många av mödrarna kände att de hade ett övergripande ansvar för barnet trots att 

de hade heltidsarbete. De fick inte det stöd som de behövde av sina respektive 

(Gibson, 1995; Knafl et al., 1996). De flesta föräldrar kände att relationen till sina 

respektive påverkats på ett negativt sätt. Det kunde leda till slitningar i 

förhållandet och i vissa fall vara en bidragande orsak till skilsmässa vilket ökade 

känslan av isolering (Dalheim Englund et al., 2001; Gibson, 1995; Knafl et al., 

1996; O’Brien, 2001). Barnets sjukdom påverkade hela livet, barnet var hela tiden 

i fokus vilket innebar att övriga familjemedlemmar kom i skymundan (Baumann 

& Braddick, 1999; Dalheim Englund et al., 2001; Knafl et al., 1996).  

 

Spalding och McKeever (1998) beskrev hur känslan av att vara iakttagen och 

bedömd gjorde att föräldrarna undvek kontakten med livet utanför hemmet. 

Känslan av att var kritiserad gjorde att föräldrarna undvek att svara i telefonen 

och att umgås med släkt och vänner. Föräldrarna upplevde vid kontakten med 

andra människor en skuld över att de inte tog hand om barnet på rätt sätt. De 

ansåg att omgivningen tittade och anklagade dem för att vanvårda sina barn 

(Spalding & McKeever, 1998).  

 

Att ordna barnpassning om och när föräldrarna önskade umgås på tu man hand 

var svårt eftersom barnet hade särskilda behov, vilket ökade isoleringen (Gabor & 

Farnham, 1996). I Dalheim Englunds (2001) studie beskrevs isoleringen som att 

känna sig lämnad ensam och segregerad från människor runt omkring. Att vara 
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upptagen med vården av barnet och längta efter umgänge med sina kvinnliga 

vänner eller att få vara ensam med sin man utan barnet framkom. Det fanns även 

ett behov av att kunna ta sig tid för sig själv. Vissa familjer hade vänner och 

bekanta som förstod deras situation men många var rädda eftersom deras kunskap 

om barnets sjukdom var otillräcklig och drog sig därför undan (Dalheim Englund, 

2001; Gibson, 1995). Att längta efter att leva ett normalt liv som sina vänner 

betydde inte att de inte älskade sina barn, de ville bara få sina behov 

tillfredsställda (O’Brien, 2001). 

  

 ..their marriages had dissolved in large part because  
 of issues related to having a child with special health  
 care needs (O’Brien: 2001, s. 19). 

 
…their distress was so great that they stopped attending 
family gatherings and/or answering their telephones  
(Spalding., & McKeever: 1998, s. 238). 

 
She is occupied by the care of the child, she misses  
her female friends, she longs to be together with her  
husband without the child, and she wants to be able  
to take care of herself (Dalheim Englund: 2001, s. 369). 

 
 

Att känna ilska, frustration och sorg men även glädje och stolthet 

En första spontan reaktion bland föräldrarna i studierna var ilska som kunde 

vända sig mot vem som helst, doktorn, familjen, Gud eller vännerna. Ilska, 

hopplöshet och sorg var ett uttryck för situationen som föräldrarna hamnat i 

(Jerrett, 1994). Föräldrarna beskrev att de omöjligt kunde hantera det som hänt 

med barnet och de spontana känslorna präglades av ilska, hopplöshet och vånda 

(Jerrett, 1994; Schoen Johnson, 2000).   

 

Dalheim Englund et al. (2001), Gabor och Farnham (1996), Gibson (1994), 

Palmer (2001) och Spalding & McKeever (1998), beskrev i sina studier att 

sjukvårdspersonal inte lyssnade när föräldrarna informerade om sina barn och sin 

livssituation. Föräldrarna kände sig ignorerade och känslan av frustration var 

påtaglig när ingen tog deras oro på allvar. Att bli tillrättavisade om hur och när de 

fick ta i barnet var frustrerande. Känslan av osäkerhet att ställa frågor framkom i 

studien av Gabor & Farnham (1996).  
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Enligt Gibson (1995) kände många mödrar frustration eftersom omvårdnad till 

största delen ombesörjdes av henne. Även om mödrarna arbetade var det 

mammorna som tog med barnet på olika läkarbesök och var med barnet under 

längre sjukhus vistelser. Mödrar berättade även om starka känslor av frustration i 

kontakt med läkare, speciellt när deras oro blev negligerad eller ignorerad. De 

kände frustration när det inte längre fungerade att anpassa sig till situationen 

(Gibson, 1995).  

 

Sorgen i studierna beskrevs som en del av vardagen då barnets förutsättningar 

kunde vara försämrade gentemot andra barn. Föräldrarna kände sorg då barnet 

inte kunde göra allt det som friska barn kan, de tyckte synd om sitt barn (Dalheim 

Englund et al., 2001; Knafl et al., 1996). Föräldrar upplevde att omgivningen 

tyckte att det bara innebar sorg att leva med kroniskt sjukt barn, familjens liv 

måste vara en dyster tillvaro med få eller inga inslag av glädje (Kearney & 

Griffin, 2000).  

 

Trots negativa känslor var föräldrarna starka och kunde behålla hoppet, med 

beundran och stolthet i rösten berättade de om barnets framsteg. Föräldrarna 

berättade att de var miljoner gånger lyckligare när barnet klarade av sådant som 

omgivningen sagt att de aldrig skulle klara, föräldrarna beskrev en glädje som 

ignorerades av omgivningen och sjukvården (Kearney & Griffin, 2000). I studien 

av Baumann och Braddick (1999) berättade fäder till kroniskt sjuka barn att de 

lärde sig uppskatta de små tingen i livet som skänkte solsken, lycka och glädje. 

  

 The anger could be directed at almost anyone-  
 the doctor, God, each other (Jerrett: 1994, s. 1053) 

 
 Mothers experienced strong feelings of frustrations,  
 particularly with physicians, when their concerns  
 were minimized, negated or ignored (Gibson: 1995, s. 1205). 

 
..feel sorrow is grieving for the sick child’s inability  
to do all the things that other children can do.. 
(Dalheim Englund: 2001, s. 369). 

 
…their child with special needs brought them  
sunshine, happiness, and joy (Baumann & Braddick: 1999, s. 374).  
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Att ha behov av organisation och kontroll av vardagen 

Föräldrar beskrev i Gabor och Farnhams (1996) studie att en vanlig dag var 

hektisk och konfliktfylld, främst kvinnorna berättade att behovet av strikta rutiner 

var en nödvändighet för att allt skulle fungera för familjen. Barnets sjukdom 

ställde nya krav på föräldrarnas tid, alla talade om vikten av att ha organisation 

och kontroll för att uppnå livskvalitet (Clark & Shandor Miles, 1999; Gabor & 

Farnham, 1996; Jerrett, 1994; O’Brien, 2001; Spalding & McKeever, 1998;). 

Behovet av kontroll var viktigt eftersom dagligt liv beskrevs som kaotiskt och 

stressigt, det var transporter till behandlingar, ekonomiska bekymmer och resurser 

som tog tid från andra aktiviteter och engagemang. Planeringen av scheman 

beskrevs inledningsvis som skrämmande, de kastades mellan hopp och förtvivlan 

om hur de skulle klara av dagarna (Gabor & Farnham, 1996).  

 

En bra planering öppnade dörrar för nya möjligheter, genom att vara förberedda 

klarade föräldrarna av ansvaret för en fungerande familj. För att undvika stress 

och känslan av att inte räcka till var rutiner ofrånkomliga. Hela tillvaron, eller 

världen som föräldrarna uttryckte det, omformades när familjen tagit kontrollen 

över omvårdnaden av det sjuka barnet, även om processen inte var friktionsfri 

(Jerrett, 1994). Föräldrarna var öppna för råd från professionella som de 

utvärderade och tog ställning till men de var även säkra på sina egna kunskaper 

som var en annan form av expertis baserad på egen erfarenhet. Föräldrarna tog 

kontroll över barnets sjukdom genom att utvärdera och anpassa åtaganden till 

familjens personliga behov (Gabor & Farnham, 1996).  Föräldrarna upplevde att 

det var viktigt att ta hand om medicinering och liknande uppgifter, syftet var att 

barnet skulle få en bättre kontinuitet i omvårdnaden. Ansvaret över medicinering 

innebar en kontroll av tiden med anledning av att distriktssköterskans hembesök 

inte påverkade familjelivet. Föräldrarna poängterade att de var experter på sitt 

barn och visste hur barnet upplevde olika fenomenen betydligt bättre än 

sjukvårdspersonalen (Kirk, 2001).  

 

Alla föräldrar i O’Briens (2001) studie kände att de hade blivit mer organiserade 

och tvungna att använda tiden mer effektivt än tidigare på grund av att de hade ett 

barn med särskilda behov. Aktiviteter som det sjuka barnet skulle med på innebar 
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noggrann planering och det som skulle göras tog alltid längre tid än förväntat. Att 

ha rutiner och ett tidsschema för dagliga aktiviteter hjälpte familjerna att använda 

tiden mer effektivt. Att de inte kunde vara flexibla eller göra något spontant på 

grund av tids planering var ibland frustrerande. Gibson (1995) beskrev i sin studie 

hur mödrarna ibland släppte på behovet av kontroll i olika främmande situationer 

då de litade på specialister inom sjukvården. De ville dock ha möjlighet till 

diskussion så att de var fullt medvetna om situationen (Gibson, 1995). 

 
All the parents acknowledged the need to control  
time and the value of becoming organized  
(Jerrett: 1994, s. 1053). 
 
Parents therefore both possessed and used this  
knowledge to assess and judge professionals’  
level of expertise (Kirk: 2001, s. 599). 

 
…they had been forced to become more organized  
and use their time more effectively as a result of  
having a child with special health needs  
(O’Brien: 2001, s. 18). 

 

 

Diskussion 
 
Syftet med litteraturstudien var att beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett 

barn med kronisk sjukdom. Analysen resulterade i fyra kategorier; föräldrarna 

upplevde att de hade stigit in i en värld utan kunskap vilket innebar en ny 

verklighet. De beskrev en känsla av isolering och längtan att leva ett normalt liv. I 

livet ingick känslor av ilska, frustration, sorg, glädje och stolthet. Föräldrarna 

hade ett behov av organisation och kontroll av vardagen. 

 

När barnet fick diagnosen var de första reaktionerna föräldrarna kände bland 

annat förnekelse, hopplöshet och ilska med känsla av självförebråelser som kan 

ha bottnat i okunskap. Föräldrarna beskrev hur viktig dialogen var mellan 

personal inom sjukvården, patienterna och närstående. Dialogen skulle bygga på 

en förtrolighet dem emellan, de var av betydelse att det skapades ett förtroende.  

 

 

Hulme (1999) beskrev relationen mellan vårdgivare och familjer i fyra olika 
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teman; förtroende, information, delaktighet i vården och rätten att delta i beslut. 

Utan förtroende är det svårt för familjen att bearbeta och gå vidare. Vid 

tidpunkten för diagnos är det viktigt på vilket sätt information delges. Studien av 

Eakes (1995) visade att vid samtal med läkaren öga mot öga upplevde föräldrarna 

till vuxna barn förtroende, läkaren tog sig tid, var lugn och samlad och tillät 

föräldrarna till eftertanke. Läkaren använde papper och penna, ritade och 

förklarade vad som hänt och varför. Trots att föräldrarna i studien var chockade 

upplevde de ändå att förtroende skapades, de kände att de kunde ställa vilka 

frågor som helst. Andra föräldrar beskrev hur de mottagit diagnosen via telefon, 

de berättade att sjukvården inte förstod hur stort och svårt det var för familjen att 

barnet var sjukt. Även om sjukdomen inte var livshotande och barnet skulle kunna 

leva ett nästan normalt liv var det en stor och omtumlande händelse för familjen. 

De som fick diagnosen via telefon beskrev hur avskyvärt det var att höra om 

sjukdomen via telefon, de hörde egentligen inte vad läkaren berättade och när de 

lade på var många frågor fortfarande obesvarade.  

 

I denna litteraturstudie beskrev mammorna hur orättvist det kändes när de gjort 

allting rätt och ändå fick ett sjukt barn. Bland annat en sådan känsla borde tas upp 

vid ett möte med föräldrarna och använda sig av enkla pedagogiska verktyg som 

exempelvis papper och penna. Ett sådant möte med familjen kunde skapa en 

förutsättning för en relation baserad på förtroende, en bra grund för det fortsatta 

samarbetet. I studien av Sveinbjarnardottir och Dierckx de Casterlé (1997) 

beskrev föräldrar till vuxna barn upplevelsen av att de saknade information från 

sjukvården. Det var vänner och släktingar som gav stöd till familjen. Upplevelsen 

var att ingen tagit sig tid att fråga närstående om de hade några funderingar eller 

bjudit in till samtal där olika frågor kunde väckas och besvaras under samtalets 

gång. Närstående beskrev istället hur de tvingats söka någon som kunde svara på 

frågor men istället för svar hänvisades de vidare.  

 

Att få stöd är viktigt för att orka med rollen som närstående. Detta stöd består 

bland annat i att närstående har någon att ringa till då det känner ett behov av att 

prata. Närstående upplever att det är viktigt att någon vill lyssna på dem och att 

detta i sig känns som ett stöd som hjälper de att hantera situationen (Grier Wood, 

1991). Det är viktigt att få ventilera och ge uttryck för känslor vilket underlättar 
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för ett fortsatt samarbete mellan närstående och sjukvården.  

 

Litteraturstudien visade att känslor av sorg och ilska omvandlades till att göra det 

bästa av situationen. Detta tyder på en stark känsla av meningsfullhet hos 

föräldrarna. Meningsfullhet är enligt Antonovsky (1991) en komponent i 

begreppet KASAM, känsla av sammanhang. Meningsfullhet innebär att vara 

delaktig och medverkande i de processer som skapar ens öde och dagliga liv. 

Även föräldrar i denna litteraturstudie önskade delaktighet i vården av sitt barn. 

De som bedöms ha en stark KASAM pratar alltid om områden i livet som är 

viktiga och som har betydelse för dem känslomässigt. Meningsfullhet syftar på i 

vilken utsträckning man känner att livet har en känslomässig innebörd. Det 

innebär att en del av de problem och krav som livet ställer en inför är värda 

engagemang snarare än en börda vilken man klarat sig utan. Den som har en hög 

känsla av meningsfullhet blir inte glad om någon närstående dör eller om något 

liknande drabbar familjen. När olyckliga omständigheter påtvingas en människa 

med starkt KASAM drar hon sig inte för att konfronteras med utmaningen utan är 

inställd på att söka en mening i den och göra sitt bästa av situationen 

(Antonovsky, 1991, s.40-41).  

 

Enligt Antonovsky (1991) är det viktigare att ha en hög meningsfullhet än de två 

övriga komponenterna, begriplighet och hanterbarhet. En människa med stark 

känsla av meningsfullhet kan förväntas visa stort mod och vara djupt engagerad i 

sitt sökande efter förståelse och resurser. Det finns inga garantier för att det skall 

lyckas för henne men det finns en chans (Antonovsky, 1991, s.44). 

Litteraturstudien visade att samtalen och informationen mellan vårdgivare och 

familjen bör ha en kontinuitet. Det betyder att det vore önskvärt att samma 

personer har kontakt med familjen med anledning av betoningen på förtroendet 

som skapats mellan en god lyssnare/rådgivare och familjen. 

 

I denna litteraturstudie beskrev föräldrarna en isolering orsakad av barnets 

särskilda behov samt längtan att leva ett normalt liv. Spontanitet i vardagen med 

besök hos vänner och offentliga lokaler var inte längre självklart. I studien av 

Persson, Rasmussen och Rahm-Hallberg (1998) beskrev närstående isolering i 

samband med vården av den sjuke. De beskrev svårigheter med att skapa balans 
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mellan de egna behoven och den sjukes. De egna behoven fick sättas åt sidan och 

de beskrev begränsade möjligheter att lämna hemmet. Svårigheterna med att 

behålla sociala kontakter gjorde att hemmet kunde kännas isolerande och ensamt. 

 

I en studie gjord av Neufeld och Harrison (1998) upplevdes rollen som närstående 

och vårdare krävande. Det innebar färre kontakter med vänner och det fanns ett 

stort behov av stöd och hjälp av övriga familjemedlemmar. Närstående fick lite 

hjälp och stöd från övriga familjemedlemmar det vill säga de egna barnen, oavsett 

om de bodde nära eller långt borta. Vissa närstående hade förståelse och menade 

att barnen hade så mycket att göra i sina egna familjer att tiden inte räckte till för 

att hjälpa sin mamma eller pappa. De flesta närstående stod utanför sociala 

aktiviteter. De kunde inte medverka vid spontana sociala inbjudningar eller 

spontant bjuda in någon bekant till sig. De flesta kände sig arga och besvikna på 

grund av det uteblivna deltagandet antingen det gällde besök eller utebliven hjälp 

med vården av den sjuke. 

 

I en studie av Stein och Wemmerus (2001) beskrev föräldrar till schizofrena 

vuxna barn sin längtan efter normalt liv. De beskrev en förlust av normalt liv som 

även gav föräldrarna skuldkänslor. De saknade sitt sociala liv och tyckte samtidigt 

att det var fruktansvärt och samtidigt ifrågasatte de varför de kände så. I Pejlerts 

studie (2001) betonade föräldrarna hur bra de var för deras förhållande att kunna 

bege sig till stugan och använda tiden bara för varandra.  

 

I en studie av Astedt-Kurki, Hopia, och Vuori (1999) bland friska familjer 

framkom att familjer som hade barn många gånger var tvungna att bortse från sina 

egna behov för att hela familjen skulle känna välbefinnande och livskvalité. I 

familjer med barn är det ofta barnen som bestämmer programmet och rytmen i 

vardagen. Vardagen tillsammans med familjen är ett evigt kämpande för att finna 

en balans mellan den egna individens och hela familjens hälsa. Under 

småbarnsperioden hade föräldrar fullt upp med att hantera situationen. De hade 

svårigheter att ha nog med energi och att få tid med aktiviteter utanför hemmet. 

Enligt Astedt-Kurki, Hopia och Vuori (1999) har alla familjemedlemmar 

oberoende av livssituationen ett behov av att ägna tid och möjligheter till 

personliga intressen.  För att känna hälsa är det viktigt att det finns möjlighet att 
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både spendera tid tillsammans och att kunna ha tid för sig själv och sina egna 

intressen (Astedt-Kurki, Hopia & Vuori, 1999). Denna litteraturstudie visade att 

föräldrar var i behov av någon form av avlastning, för att underlätta den 

påfrestning och brister som barnets kroniska sjukdom hade på det sociala livet. 

Målet med stöd till familjen bör vara att underlätta det dagliga livet vilket är av 

hög prioritet då vård i hemmet anses vara den bästa vårdformen för det sjuka 

barnet. Att familjen splittras eller att orken utarmas med anledning av brister i 

olika former av hjälpinsatser är onödigt.  

 

Föräldrar i denna litteraturstudie beskrev känslor av ilska och sorg. Thomas, 

Smucker och Droppleman (1998), beskrev i sin studie hur stort begreppet ilska 

var. Där beskrev 29 kvinnor sambandet mellan besvikelser och ilska. Ilskan var 

av fyra olika karaktärer; våldsam, förvirrande, maktlös men även styrka. Den 

ilska som kunde vända sig mot vem som helst kallades för förvirring. Ilska som 

grundade sig på förvirring orsakades av känslor som hopplöshet och brist på inre 

styrka. Kvinnorna beskrev även att ilskan berodde på avsaknaden av stöd vilket 

framkom även i denna litteraturstudie. 

 

I en studie av Pejlert (2001) beskrev föräldrar till vuxna barn att sorgen följde 

familjen hela livet. Även när barnet nått vuxen ålder upplevde föräldrarna att 

barnets framtid var förlorad. Barnen fick aldrig chansen att leva sitt liv, 

sjukdomen hindrade deras möjligheter och förutsättningar. Föräldrarna jämförde 

sina andra vuxna barn med den sjuke och på så sätt blev skillnaderna tydligare. 

Sorgen var följden av att det sjuka barnet kanske aldrig skulle få uppleva glädjen 

av förälskelse, karriär och familjeliv som sina syskon. Hos föräldrarna framkom 

inga känslor av glädje och stolthet. Studien berättade istället om en skam och en 

känsla av att barnets framtid var mörk. 

 

Föräldrarna i denna litteraturstudie beskrev att de trots negativa känslor kunde 

behålla hoppet vilket även studien av Sveinbjarnardottir och Dierckx de Casterlé 

(1997) betonade vikten av. Hopp var viktigt hos närstående för att acceptera 

sjukdomen, trots att erfarenheten visade att förväntningarna måste ligga inom 

rimliga gränser. I Pejlerts studie (2001) kunde föräldrarna inte känna glädje, hopp 

och stolthet. En orsak kan vara den åldersskillnad som fanns hos föräldrarna men 
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även samhällets bild av sjukdom och handikapp. Föräldrarna i Pejlerts studie var 

äldre vilket kanske påverkade uppfattningen. Samhället har förändrats, 

institutioner har stängts, sjuka och handikappade är inte längre segregerade från 

samhället utan de lever tillsammans med övriga människor. Även om många 

fördomar finns kvar så har kunskapen om sjukdom och handikapp ökat och detta 

kan vara en orsak till att skamkänslor och hopplösheten som äldre föräldrar 

berättade om har tonats ned. 

 

I litteraturstudien beskrev föräldrarna behovet av att ta kontroll vilket krävde att 

familjen hade någon form av organisation. De beskrev hur viktig organisationen 

och kontrollen var för livskvalitet. Trots att behovet av organisation i form av 

schema var skrämmande så insåg föräldrarna att det var den bästa möjligheten ut 

ur det kaos och stress som kronisk sjukdom skapar. Föräldrarna berättade att 

organisation och kontroll ökade känslan av makt, makt att avgöra vad som var bra 

för barnet och familjen, de vågade ifrågasätta och utvärdera råd som gavs av 

sjukvården. Föräldrarna till vuxna barn berättade i studien av Sveinbjarnardottir 

och Dierckx de Casterlé (1997) att de accepterade sjukdomen vilket hjälpte dem 

att anpassa sig efter de krav som det innebar. Ökad erfarenhet och ett positivt 

tänkande hjälpte familjen att klara av sin livssituation. 

  

Resultatet i litteraturstudien ger en ökad kunskap och förståelse för hur föräldrar 

till kroniskt sjuka barn upplever sin livssituation. Litteraturstudien är baserad 

enbart på kvalitativa vetenskapliga artiklar utifrån empiriska studier, vilket ses 

som en styrka då det beskriver verkligheten. Med anledning av att två personer 

deltagit i analysarbetet minskade risken att egna tolkningar styrde resultatet. En 

eventuell svaghet i studien kan vara att föräldrarna vanligtvis representerades av 

kvinnor. Det har framkommit i resultatet att kvinnan oftast hade det största 

ansvaret för barnet vilket kunde vara orsaken till den kvinnliga representationen. 

Litteraturstudien visade att föräldrar till kroniskt sjukt barn inte bara upplevde 

negativa känslor, det fanns även glädje och stolthet, känslor som de delar med 

föräldrar till friska barn. Ur forskningssynpunkt var de positiva känslorna inte så 

belysta i vetenskapliga artiklar. Det finns ett behov av att lyfta fram det positiva 

vilket kan ge föräldrarna en tröst och ett hopp inför framtiden.  
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