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Abstrakt

Syftet med litteraturstudien var att beskriva fordldrars upplevelse av

att ha barn med kronisk sjukdom. Fjorton vetenskapliga artiklar
analyserades enligt kvalitativ innehdllsanalys. Analysen resulterade i
fyra kategorier: att stiga in i en ny verklighet i samband med barnets
diagnos, att kinna isolering och lédngtan att leva ett normalt liv, att
kanna ilska, frustration och sorg men dven glddje och stolthet och att
ha ett behov av organisation och kontroll. Fordldrarna kastades in i en
vérld de aldrig upplevt. Kénslor av att ingen gav stdd till familjen
framkom. Fordldrar beskrev hur barnets sjukdom ledde till en isolering.
De saknade ett normalt liv utan medicineringar och behandlingstider att
passa. Forédldrarna papekade dven betydelsen av ett eget liv, att fa sina
egna behov tillgodosedda. Ilskan som kunde vidnda sig mot vem som
helst beskrevs. Aven kinslor av frustration och sorg framkom.
Forildrarna berdttade att barnet gav gladje och att de var stolta over sitt
barn. Fordldrarna hade ett behov av att organisera sitt dagliga liv,
organisationen var nddvéndig for ett fungerande familjeliv.

Nyckelord: Forildrar, barn, kronisk sjukdom, upplevelser, stod.



Redan under graviditeten paverkas kvinnans och mannens relation. Kvinnan
paverkas dven av olika fysiologiska fordndringar. Upplevelsen kan bli komplex
och pressande, kédnslor som forr inte fanns blir en del av livet under en lang period
framdver. Under graviditeten skapar fordldrarna band till sitt foster vilket ar
bdrjan pé en fordndring av familjestrukturen (Wilson, White, Cobb, Curry,

Greene & Popovich, 2000).

I en studie av Wilson et al. (2000) beskrevs forlossningen som en ny fas i
relationen mellan fordldrarna men &ven en ny relation till barnet. Roller och
ansvar dr forandrade pa grund av en ny familjemedlem som har krav och behov.
Forandringarna kan skapa spanning och forvantningar, upplevelser av ridsla ar
vanliga. Konflikter mellan fordldrarna kan orsakas av att modrarna upplever en
storre ndrhet och samhorighet 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 sé djupt intrdng i mannens liv.
Kvinnorna menade att deras liv fordndrades mer dramatiskt i férhallande till
mannens. Modrar stillde hoga krav och forvintningar pa sig sjdlva. De ansig att
de ensamma maste klara av alla kéinsloméssiga krav som familjen hade (Morgan,

etal., 1997).

Foraldrar &r en resurs for barnet. De kidnner sitt barn och vet hur det visar tecken
pa vilbefinnande, obehag och rddsla. Forédldrarna vardar barnet och forbereder
barnets framtida egenvard genom séttet pa vilket de tillgodoser barnets
grundldggande behov. Forédldrar och barn paverkar 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 fordldrar och hur mén och kvinnor tolkar relationerna till
barnet och varandra. Studierna visar pd behovet av kommunikation och dialog, att

kunna visa tillit och att ge varandra stdd bade praktiskt och kénslomassigt.



Jean Piaget delade in barns utveckling i fyra olika stadier: sensoriska stadiet (0-1,
5 ar), det preoperationella stadiet (2-7 ar), de konkreta operationernas stadium (7-

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

Under det forsta sensomotoriska stadiet undersoker barnet omviarlden med hjélp
av mun, 6gon, 6ron och hiander. I det preoperationella stadiet blir barnets virld
mer symbolisk. Barn lir sig binda samman saker och ord, f6rstar och kopplar ihop
olika ting. Fran 7 till 11 &r under den konkreta operationens stadium blir
tdnkandet mer logiskt. Nyanser bildas av en inre och yttre verklighet. Inom det
formella operationernas stadium fran 12 ar upp till vuxen alder kan barn resonera
abstrakt och logiskt, stélla hypoteser och dra slutsatser (Tamm, 1996, s.14-15, 23-
24 & 30-31).

Nar kronisk sjukdom och/eller handikapp drabbar ett barn och dennes familj
fordndras bilden och tidsangivelserna for den kognitiva utvecklingen for barnet.
Olika omstdndigheter kan rubba utvecklingen bade fysiskt och psykiskt. De
vanligaste diagnosgrupperna bland barn ir allergiska sjukdomar,
muskuloskelettala sjukdomar och hudsjukdomar. Sjukdomar som epilepsi,
hjartfel, diabetes och cystisk fibros &r relativt vanligt &ven bland barn (Tamm,

1996, 5.76).

Att leva med kronisk sjukdom betyder 1 regel att barnet och familjen underordnar
sig en slags regim. Hur levnadsordningen ser ut avgdrs av barnets sjukdom. De
underordnar sig regelbundna medicineringar. Forédldrarna beskrev hur de undviker
miljoer for vilka barnet &r kénsligt for att minimera risken att barnet drar pa sig
infektionssjukdomar. Aven regelbundna likarbesdk och behandlingsterapier kan
vara pafrestande for barnet och familjen (Jarkman, 1996, s.129-131). Att folja
regimen kan innebéra social isolering for hela familjen, de blir annorlunda én
andra barnfamiljer. Jarkman (1996) beskrev hur nyblivna fordldrar tappade
fotféstet 1 tillvaron. De berittade att livet blev mer komplicerat, vilket visades

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

Att kunna bemota och forsta fordldrarna utifran deras synsétt dr av stor vikt i

interaktionen mellan fordldrar och vardgivare. Véardpersonal bor ha en uppfattning



av hur deras vardag ser ut. Det ar viktigt for fordldrarna att kinna fortroende for
vardpersonalen. Malet &r att stodja och ge de resurser som krévs for att
fordldrarna sjilv ska orka ta hand om sitt barn (Ford & Turner, 2001). Syftet med
denna litteraturstudie var att beskriva fordldrars upplevelser av att ha barn med

kronisk sjukdom.

Metod

Litteratursokning

Vid litteratursokning anviandes databaserna PubMed och CINAHL. S6kningen
begrinsades till aren 1994-2001. Som sokkriterier anvdndes orden families,
chronically illness, children och qualitative. S6kningen genomfordes pd varje ord
for sig darefter kombinerades sokorden, det resulterade i 191 tréffar. 50 artiklar
med abstrakt valdes ut utifran syftet, en andra gallring utférdes via innehallet 1
abstrakten. Detta resulterade i 32 artiklar, varav 14 artiklar svarade mot syftet

(Tabell 1).

Analys

Kvalitativ innehéllsanalys ar ett redskap for att kunna dra valida slutsatser av
verbala, visuella eller nedskrivna data i syfte att beskriva och vérdera ett specifikt
fenomen. Metoden dr praktiskt anvandbar och har en betydelse for forskning och
utbildning av vardpersonal da den har fokus riktad mot den ménskliga
kommunikationen (Downe-Wamboldt, 1992). Innehallsanalys finns 1 tva former,
den kvantitativa och den kvalitativa. I den kvantitativa sker en numerisk
insamling av data medan den kvalitativa baseras pé beréttelsen som sedan
analyseras av forskaren (Polit & Hungler, 1999, s.29). Forskaren méste soka
meningen i texten som svarar mot syftet med studien, dédrefter viaxer kategorier
fram ur texten. Materialet reduceras, organiseras och omorganiseras for att
kategoriseras s att ett resultat framtrader (Downe-Wamboldt, 1992). Kvalitativ
innehéllsanalys har ett naturalistiskt forhallningssitt dar inga omskrivningar av
verkligheten har gjorts utan visar den som den ar (Polit & Hungler, 1999, s.251).
I denna litteraturstudie anvindes en kvalitativ innehallsanalys inspirerad av
Burnard (1991) som har utarbetat ett stegvis system for innehdllsanalys.
Analysarbetet borjade med att bli bekant och fordjupa sig i data som i denna

studie var artiklar. Medan texten ldstes skrevs anteckningar i kanten om allménna



intryck. Nér det var gjort ldstes hela texten igenom ytterligare en gang och
textenheter som svarade mot syftet plockades ut. Textenheterna som var
publicerade pa engelska Oversattes vid behov till svenska, ur dessa skapades olika
kondenseringar som svarade mot syftet. Kondenseringarna léstes och kodades till
grova kategorier 1 en s kallad kategorilista. Efter dessa steg gick studien vidare
med att ldsa om texterna for att finna olika nyanser i de grova kategorierna som
dérefter kunde kategoriseras om till nya, mer nyanserade kategorier. I nésta steg
sammanstélldes kategorierna till nya beskrivande kategorier utifran syftet. Efter
varje delmoment ldstes texterna igenom for att kontrollera att text och kategorier
overensstimde. Dérefter genomfordes en sammanstéllning av resultatet, varje

kategori beskrevs i brodtext och med citat for att styrka validiteten.

Tabell 1. Oversikt éver artiklar ingdende i analysen (n = 14)

Forfattare Studie  Deltagare Metod Huvudfynd

Balling & McCubbin (2001)  Kvalitativ 50 fordldrar  Frage- Fordldrar hade ett behov av att ta
formular hand om sina barns sjukdom &ven pé
sjukhus. Vérden som gavs av
fordldrarna béde i och utanfor
hemmet anségs ha hogre kvalité.

Baumann & Braddick (1999)  Kvalitativ 11 mén Deskriptiv  Foréldrarna hade en vilja att kunna
intervju hantera situationen samtidigt som de
kidnde omtumlande kéanslor. De insag
sin granser och forutsdttningar

Clark & Shandor Miles (1999) Kuvalitativ 8 mén Semi- Gladjen dver att bli pappa och
strukturerad sorgen Gver att barnet var sjukt.
intervju Pappor forsokte att behalla

kontrollen trots att deras inre var
forlust av kontroll

Dahlheim Englund et al. (2000) Kvalitativ 12 mén Ostrukt- Foridldrarollen innebar att
12 kvinnor  urerad skydda, ge frihet, kidnna sig
intervju ledsna och ett accepterande.

Kvinnorna var de beskyddande
och ledsna, midnnen gav barnen
frihet och kénde acceptans

Gabor & Farnham (1996) Kvalitativ 4 fordldrar  Semi Beskriver hur och varfor
Strukturerad mammor kénde gliddje och sorg.
Intervju De kénde sig bade som vardare

och mamma.




Tabell 1.(forts.) Oversikt éver artiklar ingdende i analysen (n = 14)

Forfattare Studie Deltagare Metod Huvudfynd
Gibson (1995) Kvalitativ 12 kvinnor ~ Semi En personlig process dér
Strukturerad fordldrarna utvecklade en
Intervju nddvindig medvetenhet,
kompetens och sidkerhet for att
kunna gora sin rost hord hos den
som hade makten
Jerrett (1994) Kvalitativ 22 fordldrar  Semi Beskriver hur fordldrarna larde
Strukturerad sig, vilka krav och vilka
Intervju erfarenheter som det innebar att
ta hand om sitt sjuka barn
Kearney & Griffin (2000) Kvalitativ 6 fordldrar ~ Semi Trots att fordldrar upplevde
Strukturerad sjélvforebréelser och sorg sé
Intervju pratade de om glédje, hopp,
karlek och lycka.
Kirk (2001) Kvalitativ 23 kvinnor  Intervju Foréldrars och vardpersonals
10 mén uppfattning av samarbetsproblem
44 utifrén de egna perspektiven
yrkesverksamma
Knafl et al. (1996) Kvalitativ 116 fordldrar Semi- Beskriver hur fordldrar klarade
strukturerad av situationen med att ha sjukt
Intervju barn och hur olika
familjemedlemmar paverkades.
O’Brien (2001) Kvalitativ 13 kvinnor  Intervju Fordldrar berdttade om
2 min aterkommande fordandringar och
osédkerhet i livet. De véxte med
uppgifterna och aterfick en
mening i familjelivet
Palmer (2001) Kvalitativ 10 kvinnor ~ Semi- Beskrev processen av vaksamhet:
strukturerad konsekvensen av diagnosen
intervju foljdes av en hanterings fas och
slutligen en 16sning av problemet
som var olika strategier for att
minska sjukdomens paverkan pa
familjen
Schoen Johnson (2000) Kvalitativ 12 kvinnor ~ Semi- Foréldrarna levde bade i det
strukturerad forflutna och i nutid. De striavade
intervju efter att barnet skulle ses som

normalt trots att de var
handikappat. Samtidigt kimpade
de med egna och barnets kénslor




Tabell 1.(forts.) Oversikt éver artiklar ingdende i analysen (n = 14)

Forfattare Studie Deltagare Metod Huvudfynd
Spalding & MC Keever (1998) Kvalitativ 12 kvinnor ~ Semi- Beskrev hur modrar kdmpat for
strukturerad att bli tagna pé allvar da de
intervju berittar om sitt barn. Hur de
dvervann sitt egna motstand mot
tekniska hjdlpmedel
Resultat

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

presenteras 1 texten och illustreras med citat ur artiklarna.

Tabell 2. Oversikt av kategorier (n=4)

Kategorier

Att stiga in 1 en ny verklighet 1 samband med barnets diagnos
Att kéinna isolering och lédngtan att leva ett normalt liv
Att kinna ilska, frustration och sorg men dven glddje och stolthet

Att ha behov av organisation och kontroll av vardagen

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

Fordldrarna i studierna beskrev att tiden mellan undersokningarna och
bekriftelsen pa diagnosen for barnet var en period som innehéll olika
kénslouttryck (Balling & McCubbin 2001; Gabor & Farnham, 1996). Nér
diagnosen stélldes pa barnet reagerade fordldrarna med fornekelse och
hopploshet. Under denna period berdttade fordldrarna hur viktigt det var med en
dialog mellan sjukvarden och familjen, det var betydelsefullt att dialogen vilade
pa érlighet och fortroende dem emellan. Fordldrarna beréttade hur skrimmande
det nya var och de dnskade uppmuntran och végledning av sjukvarden men dven
av vanner (Gabor & Farnham, 1996). Trots att mddrar visste att nagot var fel pa
barnet reagerade de med chock och forvirring nir barnet fitt sin diagnos, de var
rddda, dngsliga och arga. De klarade inte av att greppa verkligheten som
diagnosen stéllde dem infor. Det negativa som barnets sjukdom innebar var svart

att ta till sig (Gibson, 1995).



Moddrarna i Gabor och Farnhams (1996) studie beskrev hur de gjort allting rétt
under graviditeten, avhallit sig fran droger och alkohol, kontrollerat eventuella
mediciner som de anvédnde for att forsikra sig om att barnet inte skulle lida ndgon
skada. Lékarkontroller och besok inom mddravéarden var en sjilvklarhet och dnda
fick de ett sjukt barn. Uppfattningen bland mammorna i detta skede var att livet
var oréttvist. De kénde sig osdkra pd att stilla fragor och energin gick &t till att

oroa sig 1 onddan (Gabor & Farnham, 1996).

Fordldrarna i studien talade om forvirring och motstridiga kinslor nir sjukvardens
information var dunkel, med hoppldsa prognoser som ofta stred mot de egna
observationerna (Kearney & Griffin, 2001). Att handskas med sjukdomen ansags
som en borda darfor behdvde fordldrarna utrymme for att ventilera och bearbeta
sina kénslor, bade inom familjen och med utomstaende i liknande situationer.
Budskapen om vad barnet aldrig skulle klara av att gora ldmnade fordldrarna
hjalplosa och orkesldsa, de saknade en positiv syn pd det som hént familjen

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

Kaénslor av sorg och ilska omvandlades till en kénsla av att gora det bésta av
situationen eftersom det inte fanns ndgot annat alternativ (Dalheim Englund et al.,
2001; Gibson, 1995; O’Brien, 2001; Schoen Johnson, 2000). Livet fore
sjukdomen upplevdes som ett gammalt sitt att tinka och veta. I vardagslivet
ingick konflikter, stress och forvirring. Det var den nya verkligheten fordldrarna
stigit in 1 (Jerrett, 1994). Det gick aldrig att forutspa vad som skulle hdanda nista
dag, skulle barnet dverhuvudtaget vara vid liv (Baumann & Braddick, 1999).
Fordldrarna beréttade hur betydelsefullt det var att traffa familjer med liknande
erfarenheter som kunde beritta hur deras liv paverkats bdde 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).

1 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).



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 kdnna isolering och liingtan att leva ett normalt liv

I studierna var det vanligtvis médrarna som kédnde isolering orsakad av den
begrinsning som det innebar att ha ett kroniskt sjukt barn. Spontaniteten var inte
langre en del av vardagen, att besdka offentliga lokaler var inte en sjélvklarhet
(Dalheim Englund et al., 2001). Ett barn med kronisk sjukdom paverkade och var
pafrestande for relationen mellan foréldrarna enligt kvinnorna. Den energi som

fanns kvar rackte inte till ett socialt umgange (O’Brien, 2001).

Manga av modrarna kénde att de hade ett dvergripande ansvar for barnet trots att
de hade heltidsarbete. De fick inte det stod som de behdvde av sina respektive
(Gibson, 1995; Knafl et al., 1996). De flesta fordldrar kidnde att relationen till sina
respektive paverkats pa ett negativt sétt. Det kunde leda till slitningar i
forhallandet och i vissa fall vara en bidragande orsak till skilsméssa vilket 6kade
kéinslan av isolering (Dalheim Englund et al., 2001; Gibson, 1995; Knafl et al.,
1996; O’Brien, 2001). Barnets sjukdom péverkade hela livet, barnet var hela tiden
1 fokus vilket innebar att Gvriga familjemedlemmar kom i skymundan (Baumann

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

Spalding och McKeever (1998) beskrev hur kénslan av att vara iakttagen och
beddmd gjorde att fordldrarna undvek kontakten med livet utanfér hemmet.
Kénslan av att var kritiserad gjorde att fordldrarna undvek att svara i telefonen
och att umgés med slikt och vinner. Fordldrarna upplevde vid kontakten med
andra minniskor en skuld Gver att de inte tog hand om barnet pa ritt sitt. De
ansag att omgivningen tittade och anklagade dem for att vanvarda sina barn

(Spalding & McKeever, 1998).

Att ordna barnpassning om och nér fordldrarna onskade umgas pa tu man hand
var svért eftersom barnet hade sérskilda behov, vilket 6kade isoleringen (Gabor &
Farnham, 1996). I Dalheim Englunds (2001) studie beskrevs isoleringen som att

kénna sig ldmnad ensam och segregerad frdn manniskor runt omkring. Att vara
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upptagen med varden av barnet och lidngta efter umgéinge med sina kvinnliga
vénner eller att f4 vara ensam med sin man utan barnet framkom. Det fanns dven
ett behov av att kunna ta sig tid for sig sjilv. Vissa familjer hade vénner och
bekanta som forstod deras situation men ménga var radda eftersom deras kunskap
om barnets sjukdom var otillridcklig och drog sig darfor undan (Dalheim Englund,
2001; Gibson, 1995). Att ldngta efter att leva ett normalt liv som sina vanner
betydde inte att de inte dlskade sina barn, de ville bara fa sina behov

tillfredsstéllda (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 kdnna ilska, frustration och sorg men dven glidje och stolthet

En forsta spontan reaktion bland fordldrarna i studierna var ilska som kunde
vinda sig mot vem som helst, doktorn, familjen, Gud eller vinnerna. Ilska,
hoppldshet och sorg var ett uttryck for situationen som foréldrarna hamnat 1
(Jerrett, 1994). Fordldrarna beskrev att de omojligt kunde hantera det som hiant
med barnet och de spontana kédnslorna praglades av ilska, hopploshet och vanda

(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
sjukvardspersonal inte lyssnade nir fordldrarna informerade om sina barn och sin
livssituation. Fordldrarna kidnde sig ignorerade och kénslan av frustration var
pataglig nir ingen tog deras oro pa allvar. Att bli tillrittavisade om hur och nér de
fick ta 1 barnet var frustrerande. Kénslan av osdkerhet att stilla fragor framkom i

studien av Gabor & Farnham (1996).
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Enligt Gibson (1995) kdnde manga modrar frustration eftersom omvérdnad till
storsta delen ombesdrjdes av henne. Aven om mddrarna arbetade var det
mammorna som tog med barnet pa olika lakarbesok och var med barnet under
langre sjukhus vistelser. Modrar beréttade 4ven om starka kénslor av frustration i
kontakt med ldkare, speciellt ndr deras oro blev negligerad eller ignorerad. De
kénde frustration nér det inte ldngre fungerade att anpassa sig till situationen

(Gibson, 1995).

Sorgen i studierna beskrevs som en del av vardagen dé barnets forutsittningar
kunde vara forsimrade gentemot andra barn. Forédldrarna kdnde sorg da barnet
inte kunde gora allt det som friska barn kan, de tyckte synd om sitt barn (Dalheim
Englund et al., 2001; Knafl et al., 1996). Fordldrar upplevde att omgivningen
tyckte att det bara innebar sorg att leva med kroniskt sjukt barn, familjens liv
maste vara en dyster tillvaro med fa eller inga inslag av gladje (Kearney &

Griffin, 2000).

Trots negativa kénslor var fordldrarna starka och kunde behalla hoppet, med
beundran och stolthet i1 rosten berdttade de om barnets framsteg. Fordldrarna
beréttade att de var miljoner ganger lyckligare nér barnet klarade av sddant som
omgivningen sagt att de aldrig skulle klara, forédldrarna beskrev en gléddje som
ignorerades av omgivningen och sjukvarden (Kearney & Griffin, 2000). I studien
av Baumann och Braddick (1999) berittade fader till kroniskt sjuka barn att de

larde sig uppskatta de sma tingen i livet som skdnkte solsken, lycka och gladje.

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

Foréldrar beskrev i Gabor och Farnhams (1996) studie att en vanlig dag var
hektisk och konfliktfylld, framst kvinnorna beréttade att behovet av strikta rutiner
var en nddvindighet for att allt skulle fungera f6r familjen. Barnets sjukdom
stdllde nya krav pa forédldrarnas tid, alla talade om vikten av att ha organisation
och kontroll {or att uppna 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 fran andra aktiviteter och engagemang. Planeringen av scheman
beskrevs inledningsvis som skrdmmande, de kastades mellan hopp och fortvivlan

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

En bra planering 6ppnade dorrar for nya mdjligheter, genom att vara forberedda
klarade fordldrarna av ansvaret for en fungerande familj. For att undvika stress
och kinslan av att inte racka till var rutiner ofrankomliga. Hela tillvaron, eller
varlden som fordldrarna uttryckte det, omformades nér familjen tagit kontrollen
over omvardnaden av det sjuka barnet, &ven om processen inte var friktionsfri
(Jerrett, 1994). Foréldrarna var 6ppna for rad fran professionella som de
utvdrderade och tog stdllning till men de var dven sikra pa sina egna kunskaper
som var en annan form av expertis baserad pd egen erfarenhet. Fordldrarna tog
kontroll 6ver barnets sjukdom genom att utvirdera och anpassa ataganden till
familjens personliga behov (Gabor & Farnham, 1996). Fordldrarna upplevde att
det var viktigt att ta hand om medicinering och liknande uppgifter, syftet var att
barnet skulle fa en béttre kontinuitet i omvéardnaden. Ansvaret 6ver medicinering
innebar en kontroll av tiden med anledning av att distriktsskoterskans hembesok
inte pdverkade familjelivet. Fordldrarna poédngterade att de var experter pa sitt
barn och visste hur barnet upplevde olika fenomenen betydligt béttre dn

sjukvérdspersonalen (Kirk, 2001).

Alla foréldrar i O’Briens (2001) studie kinde att de hade blivit mer organiserade
och tvungna att anvénda tiden mer effektivt 4n tidigare pa grund av att de hade ett

barn med sirskilda behov. Aktiviteter som det sjuka barnet skulle med pé innebar
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noggrann planering och det som skulle goras tog alltid langre tid dn forvéntat. Att
ha rutiner och ett tidsschema for dagliga aktiviteter hjdlpte familjerna att anvinda
tiden mer effektivt. Att de inte kunde vara flexibla eller géra ndgot spontant pd
grund av tids planering var ibland frustrerande. Gibson (1995) beskrev i sin studie
hur modrarna ibland sldppte pa behovet av kontroll 1 olika fraimmande situationer
da de litade pa specialister inom sjukvarden. De ville dock ha méjlighet till

diskussion sa 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 fordldrars upplevelser av att ha ett
barn med kronisk sjukdom. Analysen resulterade i1 fyra kategorier; fordldrarna
upplevde att de hade stigit in i en virld utan kunskap vilket innebar en ny
verklighet. De beskrev en kénsla av isolering och léngtan att leva ett normalt liv. I
livet ingick kénslor av ilska, frustration, sorg, gladje och stolthet. Forédldrarna

hade ett behov av organisation och kontroll av vardagen.

Nér barnet fick diagnosen var de forsta reaktionerna fordldrarna kdnde bland
annat fornekelse, hoppldshet och ilska med kinsla av sjélvforebraelser som kan
ha bottnat i okunskap. Fordldrarna beskrev hur viktig dialogen var mellan
personal inom sjukvérden, patienterna och nérstdende. Dialogen skulle bygga pa

en fortrolighet dem emellan, de var av betydelse att det skapades ett fortroende.

Hulme (1999) beskrev relationen mellan vardgivare och familjer i fyra olika
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teman; fortroende, information, delaktighet 1 varden och ritten att delta i beslut.
Utan fortroende ér det svért for familjen att bearbeta och gé vidare. Vid
tidpunkten for diagnos dr det viktigt pa vilket sétt information delges. Studien av
Eakes (1995) visade att vid samtal med ldkaren 6ga mot 6ga upplevde fordldrarna
till vuxna barn fortroende, ldkaren tog sig tid, var lugn och samlad och tillat
fordldrarna till eftertanke. Lékaren anvinde papper och penna, ritade och
forklarade vad som hént och varfor. Trots att fordldrarna i studien var chockade
upplevde de dnda att fortroende skapades, de kénde att de kunde stilla vilka
fragor som helst. Andra forédldrar beskrev hur de mottagit diagnosen via telefon,
de berittade att sjukvarden inte forstod hur stort och svart det var for familjen att
barnet var sjukt. Aven om sjukdomen inte var livshotande och barnet skulle kunna
leva ett nidstan normalt liv var det en stor och omtumlande héndelse for familjen.
De som fick diagnosen via telefon beskrev hur avskyvért det var att hdra om
sjukdomen via telefon, de horde egentligen inte vad ldkaren beréttade och nir de

lade pa var manga fragor fortfarande obesvarade.

I denna litteraturstudie beskrev mammorna hur ordttvist det kdndes nir de gjort
allting ratt och dnda fick ett sjukt barn. Bland annat en sadan kéinsla borde tas upp
vid ett mote med fordldrarna och anvinda sig av enkla pedagogiska verktyg som
exempelvis papper och penna. Ett sddant méte med familjen kunde skapa en
forutsittning for en relation baserad pa fortroende, en bra grund for det fortsatta
samarbetet. | studien av Sveinbjarnardottir och Dierckx de Casterlé (1997)
beskrev fordldrar till vuxna barn upplevelsen av att de saknade information fran
sjukvérden. Det var vinner och sliktingar som gav stdd till familjen. Upplevelsen
var att ingen tagit sig tid att fraga nirstaende om de hade nagra funderingar eller
bjudit in till samtal dér olika fradgor kunde vickas och besvaras under samtalets
ging. Néarstdende beskrev istillet hur de tvingats s6ka ndgon som kunde svara pa

frdgor men istéllet for svar hinvisades de vidare.

Att 14 stod ar viktigt for att orka med rollen som nérstdende. Detta stod bestar
bland annat i att narstdende har ndgon att ringa till da det kinner ett behov av att
prata. Nérstdende upplever att det &r viktigt att ndgon vill lyssna pa dem och att
detta i sig kidnns som ett stod som hjélper de att hantera situationen (Grier Wood,

1991). Det ar viktigt att f4 ventilera och ge uttryck for kénslor vilket underlattar
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for ett fortsatt samarbete mellan nérstdende och sjukvarden.

Litteraturstudien visade att kénslor av sorg och ilska omvandlades till att géra det
bista av situationen. Detta tyder pa en stark kinsla av meningsfullhet hos
fordldrarna. Meningsfullhet dr enligt Antonovsky (1991) en komponent 1
begreppet KASAM, kénsla av sammanhang. Meningsfullhet innebér att vara
delaktig och medverkande 1 de processer som skapar ens d6de och dagliga liv.
Aven forildrar i denna litteraturstudie 6nskade delaktighet i varden av sitt barn.
De som bedoms ha en stark KASAM pratar alltid om omréden i livet som ar
viktiga och som har betydelse for dem kénslomdssigt. Meningsfullhet syftar pa 1
vilken utstrdckning man kdnner att livet har en kidnslomissig innebord. Det
innebdr att en del av de problem och krav som livet stéller en infor dr vérda
engagemang snarare dn en borda vilken man klarat sig utan. Den som har en hog
kdnsla av meningsfullhet blir inte glad om nagon nérstaende dor eller om nagot
liknande drabbar familjen. Nér olyckliga omsténdigheter patvingas en ménniska
med starkt KASAM drar hon sig inte for att konfronteras med utmaningen utan ar
instdlld pa att soka en mening i den och gora sitt bésta av situationen

(Antonovsky, 1991, 5.40-41).

Enligt Antonovsky (1991) ér det viktigare att ha en hog meningsfullhet &n de tva
ovriga komponenterna, begriplighet och hanterbarhet. En méanniska med stark
kdnsla av meningsfullhet kan forvéntas visa stort mod och vara djupt engagerad i
sitt sokande efter forstaelse och resurser. Det finns inga garantier for att det skall
lyckas for henne men det finns en chans (Antonovsky, 1991, s.44).
Litteraturstudien visade att samtalen och informationen mellan vardgivare och
familjen bor ha en kontinuitet. Det betyder att det vore dnskvért att samma
personer har kontakt med familjen med anledning av betoningen pa fortroendet

som skapats mellan en god lyssnare/rddgivare och familjen.

I denna litteraturstudie beskrev fordldrarna en isolering orsakad av barnets
sarskilda behov samt langtan att leva ett normalt liv. Spontanitet i vardagen med
besok hos vinner och offentliga lokaler var inte ldngre sjilvklart. I studien av
Persson, Rasmussen och Rahm-Hallberg (1998) beskrev nérstdende isolering i

samband med varden av den sjuke. De beskrev svérigheter med att skapa balans
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mellan de egna behoven och den sjukes. De egna behoven fick séttas at sidan och
de beskrev begriansade mojligheter att [dimna hemmet. Svarigheterna med att

behalla sociala kontakter gjorde att hemmet kunde kénnas isolerande och ensamt.

I en studie gjord av Neufeld och Harrison (1998) upplevdes rollen som nirstaende
och vérdare krdavande. Det innebar farre kontakter med vénner och det fanns ett
stort behov av stod och hjélp av 6vriga familjemedlemmar. Nérstdende fick lite
hjélp och stdd frén Gvriga familjemedlemmar det vill sédga de egna barnen, oavsett
om de bodde nira eller langt borta. Vissa narstdende hade forstaelse och menade
att barnen hade sd mycket att gora i sina egna familjer att tiden inte rackte till for
att hjélpa sin mamma eller pappa. De flesta nirstdende stod utanfor sociala
aktiviteter. De kunde inte medverka vid spontana sociala inbjudningar eller
spontant bjuda in ndgon bekant till sig. De flesta kinde sig arga och besvikna pa
grund av det uteblivna deltagandet antingen det géllde besok eller utebliven hjélp

med varden av den sjuke.

I en studie av Stein och Wemmerus (2001) beskrev fordldrar till schizofrena
vuxna barn sin langtan efter normalt liv. De beskrev en forlust av normalt liv som
dven gav fordldrarna skuldkénslor. De saknade sitt sociala liv och tyckte samtidigt
att det var fruktansvirt och samtidigt ifrdgasatte de varfor de kdnde sa. I Pejlerts
studie (2001) betonade fordldrarna hur bra de var for deras forhallande att kunna

bege sig till stugan och anvinda tiden bara for varandra.

I en studie av Astedt-Kurki, Hopia, och Vuori (1999) bland friska familjer
framkom att familjer som hade barn ménga ganger var tvungna att bortse fran sina
egna behov for att hela familjen skulle kdnna vilbefinnande och livskvalité. 1
familjer med barn ér det ofta barnen som bestimmer programmet och rytmen 1
vardagen. Vardagen tillsammans med familjen &r ett evigt kimpande for att finna
en balans mellan den egna individens och hela familjens hélsa. Under
smabarnsperioden hade fordldrar fullt upp med att hantera situationen. De hade
svarigheter att ha nog med energi och att i tid med aktiviteter utanfér hemmet.
Enligt Astedt-Kurki, Hopia och Vuori (1999) har alla familjemedlemmar
oberoende av livssituationen ett behov av att dgna tid och mojligheter till

personliga intressen. For att kdnna hilsa &r det viktigt att det finns mdjlighet att
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bade spendera tid tillsammans och att kunna ha tid for sig sjdlv och sina egna
intressen (Astedt-Kurki, Hopia & Vuori, 1999). Denna litteraturstudie visade att
fordldrar var 1 behov av ndgon form av avlastning, for att underlétta den
pafrestning och brister som barnets kroniska sjukdom hade pa det sociala livet.
Malet med stod till familjen bor vara att underlitta det dagliga livet vilket ar av
hog prioritet da vard i hemmet anses vara den bista virdformen for det sjuka
barnet. Att familjen splittras eller att orken utarmas med anledning av brister 1

olika former av hjélpinsatser dr onddigt.

Fordldrar 1 denna litteraturstudie beskrev kinslor av ilska och sorg. Thomas,
Smucker och Droppleman (1998), beskrev 1 sin studie hur stort begreppet ilska
var. Ddr beskrev 29 kvinnor sambandet mellan besvikelser och ilska. Ilskan var
av fyra olika karaktirer; vdldsam, forvirrande, maktlos men dven styrka. Den
ilska som kunde vidnda sig mot vem som helst kallades for forvirring. Ilska som
grundade sig pé forvirring orsakades av kidnslor som hoppldshet och brist pa inre
styrka. Kvinnorna beskrev dven att ilskan berodde pd avsaknaden av stod vilket

framkom 4ven i denna litteraturstudie.

I en studie av Pejlert (2001) beskrev fordldrar till vuxna barn att sorgen foljde
familjen hela livet. Aven nir barnet nitt vuxen alder upplevde forildrarna att
barnets framtid var forlorad. Barnen fick aldrig chansen att leva sitt liv,
sjukdomen hindrade deras mgjligheter och forutséttningar. Fordldrarna jamforde
sina andra vuxna barn med den sjuke och pa sa sitt blev skillnaderna tydligare.
Sorgen var foljden av att det sjuka barnet kanske aldrig skulle fa uppleva gliddjen
av fordlskelse, karriér och familjeliv som sina syskon. Hos foréldrarna framkom
inga kénslor av glddje och stolthet. Studien berittade istillet om en skam och en

kénsla av att barnets framtid var mork.

Forildrarna 1 denna litteraturstudie beskrev att de trots negativa kénslor kunde
behalla hoppet vilket d&ven studien av Sveinbjarnardottir och Dierckx de Casterlé
(1997) betonade vikten av. Hopp var viktigt hos nirstdende for att acceptera
sjukdomen, trots att erfarenheten visade att forvintningarna méste ligga inom
rimliga grinser. I Pejlerts studie (2001) kunde fordldrarna inte kdnna glddje, hopp

och stolthet. En orsak kan vara den aldersskillnad som fanns hos foraldrarna men
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aven samhdllets bild av sjukdom och handikapp. Fordldrarna i Pejlerts studie var
dldre vilket kanske paverkade uppfattningen. Samhillet har fordndrats,
institutioner har stéingts, sjuka och handikappade dr inte ldngre segregerade frn
samhiillet utan de lever tillsammans med dvriga ménniskor. Aven om ménga
fordomar finns kvar sa har kunskapen om sjukdom och handikapp 6kat och detta
kan vara en orsak till att skamkénslor och hoppldsheten som &dldre fordldrar

berattade om har tonats ned.

I litteraturstudien beskrev fordldrarna behovet av att ta kontroll vilket kravde att
familjen hade ndgon form av organisation. De beskrev hur viktig organisationen
och kontrollen var for livskvalitet. Trots att behovet av organisation i form av
schema var skrammande sd insag fordldrarna att det var den bésta mgjligheten ut
ur det kaos och stress som kronisk sjukdom skapar. Fordldrarna beréttade att
organisation och kontroll 6kade kénslan av makt, makt att avgora vad som var bra
for barnet och familjen, de vigade ifragasétta och utvérdera rad som gavs av
sjukvérden. Foréldrarna till vuxna barn beréttade i studien av Sveinbjarnardottir
och Dierckx de Casterlé (1997) att de accepterade sjukdomen vilket hjélpte dem
att anpassa sig efter de krav som det innebar. Okad erfarenhet och ett positivt

tdnkande hjilpte familjen att klara av sin livssituation.

Resultatet i litteraturstudien ger en 6kad kunskap och forstaelse for hur fordldrar
till kroniskt sjuka barn upplever sin livssituation. Litteraturstudien ar baserad
enbart pa kvalitativa vetenskapliga artiklar utifran empiriska studier, vilket ses
som en styrka dd det beskriver verkligheten. Med anledning av att tvd personer
deltagit i analysarbetet minskade risken att egna tolkningar styrde resultatet. En
eventuell svaghet 1 studien kan vara att fordldrarna vanligtvis representerades av
kvinnor. Det har framkommit i resultatet att kvinnan oftast hade det storsta
ansvaret for barnet vilket kunde vara orsaken till den kvinnliga representationen.
Litteraturstudien visade att foréldrar till kroniskt sjukt barn inte bara upplevde
negativa kénslor, det fanns dven gliddje och stolthet, kénslor som de delar med
fordldrar till friska barn. Ur forskningssynpunkt var de positiva kidnslorna inte sa
belysta i vetenskapliga artiklar. Det finns ett behov av att lyfta fram det positiva

vilket kan ge fordldrarna en trost och ett hopp infor framtiden.
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