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Bakgrund: Juvenil idiopatisk artrit (JIA) är en kronisk autoimmun barnsjukdom där orsaken till 

att man drabbas inte är helt känd. Varje år insjuknar 200–250 barn i Sverige och de främsta 

symtomen vid JIA är ledinflammation och smärta. Föräldrarna blir barnets vårdare vilket ställer 

flera krav. Syfte: Att beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn som drabbats av JIA. 

Metod: En litteraturstudie av 13 kvalitativa artiklar som analyserats med kvalitativ manifest 

innehållsanalys med induktiv ansats. Resultat: Analysen resulterade i 4 kategorier: Att känna sig 

otillräcklig som förälder, Att känna oro och rädsla över sitt barns ändrade livssituation, Att kämpa 

för förståelse från omgivningen, Att behöva information kring sjukdomen och dess behandling. 

Slutsatser: Föräldrar till barn med JIA upplever oro både över barnets smärta och sin roll som 

vårdare. Familjecentrerad vård är avgörande för att stärka föräldrarnas trygghet och förbättra 

vården för barnet. Sjuksköterskor har en central roll i att identifiera och ge stöd och information 

till föräldrarna. 

 

Nyckelord: Artrit, familjecentrerad vård, föräldrar, Juvenil idiopatisk artrit, kvalitativ 

innehållsanalys, litteraturstudie, upplevelser. 
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En av de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn är den autoimmuna sjukdomen Juvenil 

idiopatisk artrit (JIA) (Livermore et al., 2016; Mördrup et al., 2024). Varje år insjuknar cirka 

200–250 barn i JIA i Sverige (Reumatikerförbundet, 2025). Sjukdomen, som även kallas 

barnreumatism, drabbar oftast barn och ungdomar under 16 år (Mördrup et al., 2024). Symtom 

på JIA är olika beroende på vilken form av JIA man drabbats av men det gemensamma för alla 

är ledinflammation (artrit). Ledinflammation innebär att leden blir varm, röd och svullen vilket 

resulterar i smärta och stelhet främst på morgonen (Livermore et al., 2016). Utöver smärta och 

fysiska begränsningar hos barnet kräver tillståndet flera läkarbesök vilket gör att dagliga 

aktiviteter kan begränsas (Sur et al., 2021). Att drabbas av sjukdomen kan innebära 

anpassningsproblem för barnet och föräldrarna vilket kan leda till depression hos barnet och 

familjen (Sur et al., 2021). Familj definieras som en självdefinierad grupp där utgångspunkten är 

emotionell och fokuserar på de känslomässiga banden som finns mellan olika personer. Familjen 

själv bestämmer vilka som ska ingå i “deras” familj (Svensk sjuksköterskeförening, 2015).  

 

Zaripova et al. (2021) beskriver oligoartikulär sjukdom som en av de vanligaste formerna av JIA 

och den utgör ca 60% av de som är drabbade. Zaripova et al. (2021) förklarar att denna form av 

JIA påverkar stora leder som knä-, fot- och handleder men även kan drabba ögonen, vilket 

resulterar i att regnbågshinnan och ciliarkroppen inflammeras och att ögonen skadas. Det är 

därför av stor vikt att regelbundet kontrollera ögonen hos ögonläkaren (Zaripova et al., 2021). 

Andra hälsokonsekvenser som kan uppstå för barn och ungdomar som drabbats av JIA är främst 

minskad livskvalitet i form av minskad fysisk aktivitet eller att skolgången påverkas relaterat till 

trötthet och smärta vilket resulterar i ökad frånvaro under skoltid (Livermore et al., 2016; 

Mördrup et al., 2024). Idag behandlas barn med JIA med antireumatiska läkemedel, men många 

barn upplever även andra negativa effekter av sjukdomen som smärta och ångest. Föräldrarna 

upplever ofta en känsla av ensamhet och brist på stöd i att hantera dessa symtom (Mördrup et al., 

2024).   

 

Enligt Lundberg et al. (2022) beskriver barn med JIA ofta sin hälsa som bra och att symtom som 

morgonstelhet och smärta blir en del av vardagen efter en tids sjukdom, medan föräldrarna kan 

vara mer oroliga och anse att barnet har mycket smärta.  

Det finns inget botemedel mot JIA enligt Livermore et al. (2016) och Mördrup et al. (2024) och 

utan rätt medicinering kan det innebära mer smärta, trötthet, funktionsnedsättning och försämrad 

livskvalitet för barnet. Som förälder är det lätt att uppleva oro kring medicinhanteringen. 
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Läkemedel som finns fungerar inte för alla och ofta får barn flera olika mediciner innan man 

hittar vad som fungerar för dem. För föräldrarna innebär detta att de behöver klara av att hantera 

påfrestningarna från barnets sjukdom och dess behandling för att kunna hantera situationen. Är 

föräldrarna osäkra kring sjukdomen och dess hantering har det konstaterats vara relaterat till 

sämre välbefinnande hos barnen (Livermore et al., 2016; Mördrup et al., 2024). 

 

För att sjuksköterskan och övrig sjukvårdspersonal ska få en helhetsbild av patientens 

hälsoupplevelse är det av vikt att få information från både barn/ungdomar och deras föräldrar 

(Lundberg et al., 2022). Resultaten av de studier som finns beskriver att utbildning är det bästa 

sättet att kunna stödja familjerna med. Insatser för att förbättra kunskap och delaktighet hos 

familjer kan underlätta för familjerna vid den svåra situationen när barn insjuknar i JIA 

(Livermore et al., 2016; Mördrup et al., 2024). Det är därför viktigt att uppmuntra barn och 

ungdomar att våga framföra sina åsikter i vårdmötet (Livermore et al., 2016; Lundberg et al., 

2022). För att möjliggöra detta är det viktigt att bygga goda relationer mellan barnet, föräldrarna 

och vårdpersonalen. Hjälpmedel som foton, filmer och webbaserade enkäter har visat vara 

positivt för kommunikation med barn i vårdmöten (Lundberg et al., 2022).  

 

Enligt Lundberg et al. (2022) kan det dock vara en utmaning för sjuksköterskan att kommunicera 

med ungdomar då de ofta pratar mindre, har svårare att öppna sig och känna förtroende för 

personalen. Däremot kan de återberätta hur sjukdomen sett ut en tid tillbaka vilket kan resultera i 

att vårdpersonalen får mer information om deras JIA-symtom (Lundberg et al., 2022). Genom att 

vårdpersonalen skapar en god relation till både barnet och föräldrarna så får barnen en chans att 

vara delaktiga, vilket kan resultera i ett stärkt självförtroende hos barnet, förbättrad 

sjukdomskunskap och stärkt autonomi (Lundberg et al., 2022). Ett familjecentrerat arbetssätt 

möjliggör en vård där relationen mellan vårdpersonal och familjen stärks, vilket i sin tur främjar 

gemensamt beslutsfattande i barnets vård (Kuo et al., 2012; Terp et al., 2021). Familjecentrerad 

vård innebär enligt Terp et al. (2021) och Chow et al. (2024) ett partnerskap mellan patienter, 

familjen och vårdpersonal. Detta kännetecknas genom respektfullhet och värdighet kopplat till 

professionell samt personspecifik information till patienten och familjen (Terp et al., 2021).  

 

Som sjuksköterska är det av stor vikt att förstå barn och föräldrars upplevelse av att drabbas av 

en sjukdom och hur sjukdomen upplevs för den enskilde för att på ett effektivt sätt kunna stödja 

barn och föräldrar till barn som diagnostiserats med JIA. Detta kan leda till förbättrad 

vårdkvalitet inom barnreumatologi och en ökad livskvalitet för familjerna. Förbättrad kunskap, 
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utbildning och delaktighet med familjerna kan underlätta hanteringen av sjukdomen. 

Sjuksköterskor och annan vårdpersonal behöver få en större inblick i hur det är att leva med JIA 

samt hur familjen påverkas. Som sjuksköterska är det även viktigt att ha kännedom om 

symtombilden vid JIA för att kunna gå vidare med rätta åtgärder (Lundberg et al., 2022).  Syftet 

med denna studie är att beskriva föräldrars upplevelser när ett barn i familjen lever med JIA.      

 

Metod 

Detta är en kvalitativ litteraturstudie med induktiv ansats. Induktiv ansats innebär att analysen 

utgår från innehållet i texten. Detta för att identifiera mönster och kategorier utan en 

förutbestämd teoretisk ram, vilket möjliggör en förståelse som växer fram ur materialet 

(Graneheim & Lundman, 2004). Denna metod är lämplig eftersom studien syftar till att beskriva 

personers upplevelser och perspektiv av ett fenomen.  

 

Litteratursökning 

Lämpliga mesh-termer identifierades i svensk meSH (Karolinska Institutet: Svensk MeSH, 

2025) och därefter har en systematisk sökning i databaserna PubMed och CINAHL genomförts. 

Dessa databaser används för att idenitifera vetenskapliga artiklar med fokus på personers 

upplevelser. Sökorden som användes var: “mother”, “father”, “parent”, “arthritis”, 

“qualitative”, “experience”. I PubMed valdes artiklar från två olika sökningar, se nedan i tabell 

1.  Booleska sökoperatörerna AND och OR användes för att begränsa och bredda sökningen, och 

trunkering användes för att inkludera olika böjelser av sökordet. Urvalet begränsades till artiklar 

som var högst 10 år gamla (2015–2025), english, full text, full free text. Inklusionskriterier var 

artiklar som handlade om föräldrar till barn och ungdomar under 18 år diagnostiserade med 

Juvenil idiopatisk artrit, inflammation i en eller flera leder. Sökningen av artiklar genomfördes i 

de olika databaserna och utifrån detta valdes artiklarna ut genom att först läsa rubrikerna och 

sedan välja ut de som kunde besvara syftet. I nästa steg lästes abstrakten i de artiklar som stämde 

överens med syftet. De relevanta artiklarna lästes sedan igenom och bedömdes en sista gång 

innan kvalitetsgranskningen kunde utföras. Granskningen skedde av två författare som 

tillsammans har diskuterat igenom vilka artiklar som uppfyllde våra krav. Ett urval har utförts 

och artiklarna som var irrelevanta för vårt syfte sållades bort.  
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Tabell 1.  Redovisning av systematisk litteratursökning i PubMed.   

Syftet med litteratursökningen: att beskriva upplevelsen av att vara förälder till ett barn med juvenil idiopatisk 

artrit. 

  

PubMed 2025-02-04   

*Begränsningar: english text, full text, published 2015-2025   

Söknr Sökord Term Antal träffar Antal valda   

S1 Mother* MeSH 76 828 
  

S2 Father* MeSH 14 328 
  

S3 Parent* MeSH 235 347 
  

S4 S1 OR S2 OR S3 MeSH 235 347 
  

S5 Arthritis MeSH 312 658 
  

S6 Qualitative FT 456 868 
  

S7 S4 AND S5 AND S6 MeSH 46 7 
 

 

S8 S3 AND S5 AND S6 
 

58 1 
 

 

  
  

  
  

Term: MeSH – Medical Subject Headings. CH- CINAHL Headings. FT - Fritext sökning   

 

Tabell 2.  Redovisning av systematisk litteratursökning i CINAHL.   

Syftet med litteratursökningen: att beskriva upplevelsen av att vara förälder till ett barn med juvenil idiopatisk 

artrit. 

  

CINAHL 2025-02-04   

*Begränsningar: english text, full text, published 2015-2025.   

Söknr Sökord Term Antal träffar Antal valda   

S1 Mother CH 50 380 
  

S2 Father CH 8175 
  

S3 Parents CH 65 395 
  

S4 S1 OR S2 OR S3 
 

174 186 
  

S5 Arthritis FT 59 364 
  

S6 Experience FT 360 364 
  

S7 S4 AND S5 AND S6 
 

185 
  

S8 S3 AND S5 AND S6 
 

108 5 
 

 

  
  

  
  

Term: MeSH – Medical Subject Headings. CH- CINAHL Headings. FT - Fritext sökning 
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Kvalitetsgranskning av artiklar 

Författarna kvalitetsgranskade tillsammans de inkluderade vetenskapliga artiklarna i 

enlighet med SBU:s mall för granskning av studier med kvalitativ metod (Statens beredning 

för medicinsk och social utvärdering, 2022). SBU:s granskningsmall (2022) beskriver fem 

olika områden som granskas och besvaras kritiskt. De fem olika områdena har tillhörande 

stödfrågor för att den som utför granskningen av en artikel lättare ska kunna utföra en 

bedömning med god kvalitet. De fem områden som granskades och besvarades är 

forskningsteori, deltagare, datainsamling, analys och forskaren. En sammanställning av ja, 

nej eller oklart enligt SBU:S mall fastställdes under kvalitetsgranskningen som även låg i 

grund för vilken kvalité artikeln innehöll. Artiklarna som granskades hade inga större 

metodologiska brister. Det grundar sig på att teori och filosofisk hållning stämde med syfte 

och fråga, urval av deltagare var lämpligt för att besvara syftet och forskarna hade 

kompetens i ämnet. 

 

Tabell 2. Översikt över artiklar som ingår i analysen. 

Författare 

(År). Land 

Typ av 

studie 

Antal 

deltagare 

Metod 

Datainsamling/ analys   

Huvudfynd 

Yuwen, et al. 

(2017). Sverige  

Kvalitativ 9 Djupintervjuer/ Kvalitativ 

innehållsanalys 

Att vara förälder till ett 

sjukt barn leder till att 

föräldrarna känner sig 

fysiskt och känslomässigt 

dränerade. 

Gómez-Ramírez, 

et al. (2016).  

Kanada 

Kvalitativ 23 Strukturerade intervjuer/ 

Kvalitativ innehållsanalys 

Att som förälder ständigt 

uppleva positiva och 

negativa känslor mellan 

försämring och förbättring 

hos barnet. 

Currie, et al. 

(2023). Kanada 
 

Kvalitativ 23 Semistrukturerade intervjuer/ 

Kvalitativ innehållsanalys 

 

 

Att personcentrerad vård 

är av stor betydelse för att 

hantera sjukdomen för 

föräldrar. 

Brandelli, et al. 

(2021). Kanada 

Kvalitativ 10 Semistrukturerade intervjuer/ 

fenomenologisk analys 

Att mammors upplevelser 

av barnens JIA-

behandlingar kan påverka 

följsamhet till behandling. 

Att föräldrarna behöver 
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stöd och information i 

behandlingsbeslut. 

Ghio, et al. 

(2021). 

Liverpool, UK 

Kvalitativ 25 Kvalitativ tvärsnittsstudie/ 

Kvalitativ innehållsanalys 

Att föräldrars perspektiv 

till smärta påverkar 

smärtan hos barnet. 

Copingbeteende för 

smärthantering är aktuellt. 
 

Pearce, et al. 

(2021). 

Storbritannien 

Kvalitativ 20 Semistrukturerade intervjuer/ 

Kvalitativ innehållsanalys 

Att föräldrars upplevda 

osäkerhet försvårar 

hanteringen av de 

medicinska aspekterna av 

JIA. 

Chausset, et al. 

(2016). 

Frankrike 

Kvalitativ 11 Semistrukturerade intervjuer/ 

Grounded theory tematisk analys 

Att föräldrar upplever 

självtvivel och det kan 

påverka hanteringen av 

sjukdomen. 

Lipstein, et al. 

(2015). 

Cincinnati  

Kvalitativ 29 Kvalitativ, prospektiv 

longitudinell / Kvalitativ 

innehållsanalys  

Att föräldrars 

beslutsfattande kring 

medicinsk behandling 

utvecklas över tid. 

Waite-Jones, et 

al. (2020). 

Storbritannien 

Kvalitativ 6 Semistrukturerade 

intervjuer/Grounded theory 

Att mammor upplever 

ångest och depression i 

högre grad än pappor då 

de har ett sjukt barn. 

Condon, et al. 

(2017). Irland 

Kvalitativ 26 Semistrukturerade  intervjuer/ 

Kvaliativ innehållsanalys 

Att det finns många 

utmaningar med 

diagnosen för familjen, 

och att föräldrar ska få 

hjälp med egenvården.  

Sherratt, et al. 

(2018). 

Storbritannien  

Kvalitativ 27 Semistrukturerade intervjuer/ 

The framework method 

Att föräldrar är mer 

skyddande och barnen mer 

tillåtande av behandlingar 

och biverkningar. 

Brandelli, et al. 

(2019). Kanada 

Kvalitativ 221 Öppen enkät design Att föräldrars rädsla för 

smärta är relaterad till 

försvårande att följa 

handlingsplaner. 

Toupin-April, et 

al. (2023). 

Frankrike 

Kvalitativ 36 Semistrukturerade intervjuer / 

Kvalitativ beskrivande 

studiedesign 

Att det finns behov av 

evidensbaserad 

information och 
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kommunikation om 

alternativ för 

smärtlindring. 
   

Analys 

Vid analys av data användes kvalitativ innehållsanalys med en induktiv ansats i enlighet med 

Graneheim och Lundman (2004). Författarna utgick från en manifest ansats i analysen vilket 

innebär att ange vad som står i texten utan djupare tolkning av innehållet (Danielsson, 2012 

s.335–336; Graneheim & Lundman, 2004). I kvalitativ innehållsanalys är kärnan att skapa 

kategorier, där koderna i kategorin har gemensamma nämnare. Detta möjliggör att se mönster 

såsom skillnader och likheter bland de olika kategorierna. Analysen inleddes med att varje 

enskild artikel bearbetades, och textenheter samt citat extraherades (Graneheim & Lundman, 

2004). Textenheterna översattes från engelska till svenska och kondenserades därefter till att-

satser, vilket resulterade i totalt 200 identifierade textenheter från de olika artiklarna. Att-

satserna kategoriserades strukturerat och noggrant i flera steg. Färgkoder skapades för de olika 

manifesta upplevelser som beskrivits, och färgkoder med liknande innebörd parades ihop. Totalt 

blev det 10 färgkodningar, vilket syftade till att ge en tydlig överblick över upplevelser som 

liknade varandra, i enlighet med Granheim och Lundman (2004). När färgkodningen var 

avslutad analyserades dessa ytterligare, vilket ledde till att antalet kategorier minskade då flera 

kategorier beskrev liknande upplevelser. I nästa steg av analysen skapades subkategorier, där att-

satserna placerades i lämpliga subkategorier. Totalt blev det 7 subkategorier. 

 

I sista steget i analysen identifierades fyra slutgiltiga kategorier. Resultatet av analysen 

diskuterades av författarna för att säkerställa att materialet var samstämmigt med originalet. 

Graneheim och Lundman (2004) påpekar att vid läsning av text sker även tolkning av texten 

vilket beaktades under hela processens gång. Författarna har strävat efter att minimera egen 

tolkning och behålla materialets ursprungliga kärna. Slutgiltiga kategorierna har granskats 

ytterligare för att säkerställa att innehållet i varje enskild kategori inte återfinns i en annan 

kategori, i enlighet med metodartikeln Graneheim och Lundman (2004). Samtliga steg i analysen 

genomfördes gemensamt av båda författarna. 
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Forskningsetiska överväganden 

I litteraturen beskriver Kjellström (2017, s, 57–77) tre aspekter som skall tas i beaktning, detta 

för att studien ska vara etiskt korrekt och bygga på en god vetenskaplig kvalitet; frågorna i 

studien ska vara väsentliga, utförandet av studien ska göras på ett etiskt sätt och studiens 

betydelse ska beskrivas. Kjellström (2017, s- 57-65) nämner att det är viktigt att teorier, metoder, 

resultat och diskussioner är anpassade utifrån forskningsfrågan, detta för att studien ska uppnå 

hög kvalitet och få ett vetenskapligt värde. Etiska frågor som kan uppstå vid en litteraturstudie 

kan vara språkliga begränsningar i engelska hos författarna och bristande kunskap 

i metodologiska aspekter som kan leda till felaktiga bedömningar av artiklarna (Kjellström, 

2017, s, 64–65). Författarna använde sig av olika strategier för att minimera risken för 

feltolkningar. Detta genom att använda sig av originaltexten, samarbeta vid tolkning av svårare 

begrepp och metoder samt sträva efter att undvika egna värderingar i tolkningen av materialet. 

Studiens nytta är att personerna bär på erfarenheter inom ett omvårdnadsområde som mer 

kunskap behövs inom. Några etiska risker bedöms inte finnas då detta är en litteraturstudie på 

tidigare utförda studier som anses vara genomförda på etiskt försvarligt sätt. Samtliga artiklar 

som ingår i denna litteraturstudie har beaktat samtycke och konfidentialitet. 

 

Resultat 

Fyra kategorier identifierades som besvarar studiens syfte. Kategorierna beskrivs med brödtext 

och styrks med citat från artiklarna som var med i analysen. 

 

Tabell 4. Översikt över kategorier. 
 

Kategorier 
 

Att känna sig otillräcklig som förälder 
 

Att känna oro och rädsla över sitt barns ändrade livssituation 

Att kämpa för förståelse från omgivningen  
 

Att behöva information kring sjukdomen och dess behandling 
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Att känna sig otillräcklig som förälder 

Föräldrar till barn med JIA upplevde sig otillräckliga utifrån många aspekter och beskrev känslor 

av skuld, hjälplöshet och att de svikit sitt barn (Ghio et al., 2022; Yuwen et al., 2017).  

 

“You feel guilt, too, as a parent, that you're not doing enough or you still wonder if it, if like, did 

I feed her too much dairy?” (Yuwen et al., 2017, s.17) 

 

Från symtomdebut till att barnet fått diagnos berättade föräldrar hur de fått ta rollen som vårdare 

åt sitt barn (Pearce et al., 2021; Yuwen et al., 2017). Rollen som vårdare upplevdes som osäker, 

tveksam och stort ansvarstagande för föräldrarna (Yuwen et al., 2017). Föräldrarna upplevde en 

underliggande oro, känslor av maktlöshet och kunde känna sig värdelösa i sin roll som föräldrar 

(Ghio et al., 2022; Gómez-Ramírez, 2016). Vidare berättade dem att sårbarheten upplevdes på 

två fronter: att vara förälder åt ett nyinsjuknat barn och att vara oerfaren som vårdare åt sitt eget 

barn (Chausset et al., 2016; Pearce et al., 2021).  

 

“I think my role as a mum has changed into more of a medical role sometimes. I don’t want her 

to resent me as she gets older for being the one that’s always holding her down for things. That’s 

my main worry with my role with her.” (Pearce et al., 2021, s.254) 

 

Många föräldrar upplevde att de kände sig bedömda av andra för hur de tog hand om sitt barn 

(Waite-Jones et al., 2020; Yuwen et al., 2017). Vidare berättade föräldrar hur de blivit 

misstänkta för barnmisshandel på grund av barnets oförklarliga svullnader i leder (Gómez-

Ramírez et al., 2016). De beskrev även hur svårt det var att bedöma sitt barns hälsotillstånd 

utifrån smärtor och att förlita sig på sitt barns självrapportering som de inte alltid ansåg var den 

korrekta bedömningen (Pearce et al., 2021; Toupin-April et al., 2023). Föräldrarna kände även 

skuld över att inte orka leka med sina barn relaterat till tröttheten som de drabbades av när de 

varit vakna på nätterna då barnet haft ont (Gómez-Ramírez et al., 2016; Yuwen et al., 2017). 

 

“I think I was probably a lot more tired than uh, I didn't have as much energy to, to play with 

him so we would do less energetic activities and more of uh, um sedentary activities.” (Yuwen et 

al., 2017, s.7) 

 

Vidare beskrev föräldrar upplevelser av att deras barns diagnos var deras fel (Pearce et al., 2021; 

Yuwen et al., 2017). Föräldrar upplevde även att det kändes sig skyldiga till barnets diagnos  
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(Ghio et al., 2022; Pearce et al., 2021).  

 

“So I was blaming myself for a long time for her illness. That [there] was something I could 

have possibly done better or differently or not eaten.” (Pearce et al., 2021, s.253) 

 

Föräldrar benämnde även osäkerhet vid beslutsfattande kring medicinering, behandlingar och 

hantering av läkemedel (Pearce et al., 2021; Yuwen et al., 2017).  Vidare berättade föräldrar att 

de hela tiden måste förstå information, hantera eventuella behandlingar och besluta om 

behandlingar ska bli av eller inte trots deras rädsla och oro över sjukdomen (Brandelli et al., 

2021; Yuwen et al., 2017). Oerfarenheten hos föräldrarna kunde avspeglas hos barnet genom 

rädsla för smärta (Brandelli et al., 2019; Toupin-April et al., 2023). 

 

“Basically, from then on, any move she makes, you're on the alert, because you're looking out 

for whether she is responding to the drugs, because she’s still too small to be able to tell you 

whether or not the treatment is effective. So, you know, with that, at the slightest little thing…” 

(Chausset et al., 2016, s. 5)  

 

Att känna oro och rädsla över sitt barns ändrade livssituation  

Det framkom även att föräldrar upplevde oro, ångest och rädsla kring hur framtiden skulle 

komma att se ut för barnet samt en konstant oro över barnets smärta (Ghio et al., 2022). Vidare 

berättade föräldrar om hur perioden mellan symtomdebut och diagnos var en tid av ångest, rädsla 

och förvirring (Gómez-Ramírez et al., 2016). I en studie av Lipstein et al. (2015) beskrev 

föräldrarna en återkommande cykel av oro, beslutsfattande och lättnad, som sedan övergick i ny 

oro inför nästkommande beslut.  

 

“She is always our main concern, how is she feeling, is she in pain today?” (Ghio et al., 2022, 

s.105)  

 

Vid diagnostisering nämner föräldrar upplevelser av starka känslor som avspeglar sig i chock, 

misstro och rädsla för det livsförändrande tillståndet som deras barn har fått (Gómez-Ramírez et 

al., 2016; Sherratt et al., 2018). Känslomässig oro, ångest, ilska, frustration och rädsla är andra 

upplevelser som föräldrar berättar om (Yuwen et al., 2017). De uppgav hur oron påverkade hela 

familjen, den ena oroade sig för biverkningar medan den andra oroade sig för vilken inverkan 

sjukdomen skulle ha på barnets sociala liv (Yuwen et al., 2017).  
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“My heart just breaks watching her have to watch the other kids play and she can't play.” 

(Yuwen et al., 2017, s.7)  

 

Vidare berättade föräldrar hur de oroade sig över hur barnets liv skulle påverkas av diagnosen, 

eventuella behandlingar och inom sociala kretsar och var rädda för vad framtiden skulle innebära 

(Yuwen et al., 2017). Föräldrar benämnde även oro över hur deras barn skulle kunna delta i 

idrottsaktiviteter under skolgången och hur det skulle påverka dem (Ghio et al., 2022; Pearce et 

al., 2021).  

 

“Yeah, I worry that he won’t be able to make friends in the same way and he’ll be ostracised 

because of it because he’s a boy and boys do sport.” (Pearce et al., 2021, s.253) 

 

Att kämpa för förståelse från omgivningen 

Föräldrar berättade att relationer förändrades och påverkades utifrån deras barns diagnos 

(Brandelli et al., 2021; Chausset et al., 2016). Relationer påverkades både inom föräldraskapet 

och bland vänner och familj. Vidare berättade föräldrarna att de var tvungna att ta ledigt från 

arbetet för att ta hand om sitt barn samtidigt som de var tvungna att arbeta extra för att få 

ekonomin att gå ihop. Konsekvenserna på familjens ekonomi beskrevs som känslomässigt, 

fysiskt och ekonomiskt utmattande (Chausset et al., 2016; Yuwen et al., 2017). Vid extra arbete 

fick familjerna mindre tid för varandra vilket ledde till en mer splittrad familj.  

 

“I felt really kind of alone and in the dark when [child] was diagnosed.” (Yuwen et al., 2017, 

s.17) 

 

Som en följd av barnets sjukdom berättade föräldrar hur sjukdomen tog en central plats i deras 

sociala relationer med andra (Chausset et al., 2016; Condon et al., 2017).  Föräldrar upplevde 

brist på förståelse bland vänner och familj, att omgivningen inte uppfattade verkligheten av att 

leva med JIA (Lipstein et al., 2015; Pearce et al., 2021). Vidare berättade föräldrarna hur 

familjemedlemmar samt vänner hade misstrott barnets diagnos under sjukdomens förlopp och 

ansett att föräldrarna gjorde väsen av sig (Pearce et al.,2021; Waite-Jones et al., 2020).  

 

“A lot of people still don’t understand it, because we still get the ‘What, children get arthritis? It 

cannot be, are you sure? It’s an old people thing.” (Pearce et al., 2021, s. 254)  
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Relationerna blev färre och tiden att umgås med andra påverkade föräldrarna genom begränsad 

tid till vänner och varandra (Chausset et al., 2016; Waite-Jones et al., 2020). Föräldrarna 

upplevde även att de hade mindre energi att tillbringa med varandra då sjukdomen tog upp all 

deras energi (Waite-Jones et al., 2020). En mamma benämnde även hur hon trodde att 

äktenskapet skulle ta slut relaterat till olika syn på sjukdomen och olika sätt att hantera 

sjukdomen på (Waite-Jones et al., 2020). Vidare berättade föräldrarna hur relationen bland 

syskon påverkades hårt detta då även syskonens liv begränsades utifrån sjukdomen (Chausset et 

al., 2016; Condon et al., 2017).  

  

“But balancing the needs of a child with what is I guess a long-term unpredictable condition 

with your other child or children and managing that… It is [settled] now and that’s, but it still 

has a strain on us as a family I think.” (Pearce et al., 2021, s.253) 

  

Föräldrar berättade hur de fått sätta sitt jobb åt sidan och använda exempelvis sina semesterdagar 

för att ha råd att överleva vilket kunde leda till förändrade förutsättningar vid sociala aktiviteter. 

Ekonomin var ansträngd oavsett om man var ensamstående eller hade gemensam vårdnad om det 

sjuka barnet (Currie et al., 2023; Waite-Jones et al., 2020). 

  

“Being a single mum, if you ever want to get a new job and you’ve had a lot of sick leave then 

you will never get a new job.” (Waite-Jones et al., 2020, s.11) 

 

Vissa föräldrar hade fått säga upp sig från sitt jobb för att ta hand om barnet medan den andra 

föräldern fick jobba dubbelt så mycket. Detta kunde leda till att föräldrarna inte hann umgås 

vilket kunde tära på förhållandet (Currie et al., 2023; Waite-Jones et al., 2020).  

  

“There was one time when I thought that was it and the marriage was going to be over” (Waite-

Jones et al., 2020, s.11) 

  

Föräldrar upplevde även problem med att få stöd från barnets skola. Skolor hade bristande 

kunskap och förståelse om sjukdomen vilket kunde leda till ändrade relationer och konflikter 

mellan skolans personal och föräldrar (Pearce et al., 2021). I studien av Gómez-Ramírez et al. 

(2016) framkom även att föräldrar kunde bli frustrerade och agiterade mot lärare, kamrater och 

kamraters föräldrar som tvivlar på sanningshalten av vårdbehovet hos ett barn med JIA.  
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“School again, it’s a bit like talking to your family, it’s quickly brushed under the carpet, they 

don’t really want to know, but they don’t understand.” (Pearce et al., 2021, s.254)  

 

Upplevelsen av påverkan på relationer behövde dock inte alltid vara negativ (Brandelli et al., 

2021; Chausset et al., 2016). Vissa föräldrar berättade hur deras relation till barnet stärkts av alla 

sjukhusbesök och att tiden de spenderat tillsammans lett till starkare band dem emellan. Andra 

föräldrar berättade hur stödet av familj och vänner varit av stor betydelse. Vidare beskriver 

föräldrarna även om hur det brukade gå ut och fika eller äta en middag tillsammans efter 

genomfört sjukhusbesök för att få stämningen mer positiv (Brandelli et al., 2021; Ghio et al., 

2021).  

 

Att behöva information kring sjukdomen och dess behandling 

Sherratt et al. (2018) och Toupin-April et al. (2023) beskriver att både barn och föräldrar litade 

på sin läkare och att hen gav korrekt information om både behandlingar och vård. De kände sig 

trygga med att de fick tillräckligt med information kring sjukdomen och behandlingsalternativ. 

Föräldrar var nöjda över mängden information de fått från vården och hade i allmänhet inga 

följdfrågor kring behandlingar eller användning av mediciner (Condon et al., 2017).  

 

“The doctors have been so good… I have to trust what they tell me and what they think is best” 

(Sherratt et al., 2018, s.6) 

 

Däremot beskrev föräldrar även att vid tiden för diagnostillfället uppstod många känslor och 

intryck hos föräldrarna. De fick information om smärtbehandling, diagnos och 

behandlingsalternativ vilket upplevdes överväldigande och de hade svårt att ta in all information 

(Toupin-April et al., 2023; Yuwen et al., 2017). Föräldrarna uppgav att de var i behov av mer 

information specifikt relaterat till smärta och önskade information om både icke-farmakologiska 

alternativ och komplementära hälsometoder (Toupin-April et al., 2023). Vid diagnostillfället 

upplevde föräldrarna att deras röst inte blev hörd då de upplevde svårigheter och bekymmer 

under den diagnostiska utvecklingen (Chausset et al., 2016).  

 

‘We used to get so frustrated at going because there was nothing conclusive and they just said to 

us “Oh well it takes a long time to ascertain arthritis” (Waite-Jones et al., 2020, s.12) 
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Vid bristande information eller förklaringar kunde det leda till att föräldrar ifrågasatte 

grundorsaken till smärtan och sökte egna medicinska diagnostiska svar bland vänner eller på 

internet (Chausett et al., 2016). 

 

Diskussion 

Resultatdiskussion 

Studiens syfte var att beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn med JIA. Resultatet 

avspeglar sig i fyra kategorier: Att känna sig otillräcklig som förälder, Att känna oro och rädsla 

över sitt barns ändrade livssituation, Att kämpa för förståelse från omgivningen och Att behöva 

information kring sjukdomen och dess behandling.  

 I resultatet framkom det att föräldrar upplevde att de hade ett stort ansvar att hantera barnets 

sjukdom. När ett barn var sjukt var det föräldrarnas uppgift att exempelvis sköta om 

medicinering, lära sig om sjukdomen och olika behandlingsstrategier. Vid hantering av detta 

behöver föräldrarna både kunskap och stöd. För att föräldrarollen och familjens funktioner ska 

stärkas och stödjas är det fördelaktigt att arbeta familjecentrerat (Chow et al., 2024; Terp et al., 

2021). Enligt Chow et al. (2024) och Terp et al. (2021) lägger familjecentrerad vård grunden för 

kvaliteten på den vård som ges eftersom föräldrarna då delger specifik kunskap om sitt barn till 

vårdpersonalen.  

 

Vid JIA är det viktigt att fokusera på familjecentrerad omvårdnad eftersom den som är i behov 

av vård är ett barn. Familjecentrerad vård bygger på samma principer som personcentrerad vård 

men inriktar sig även på föräldrar till ett sjukt barn. I familjecentrerad vård är partnerskap mellan 

patienter, familjer och vårdpersonal centralt och begrepp som ömsesidig respekt, delaktighet och 

värdighet ligger i fokus (Taxter et al., 2022; Terp et al., 2021). Föräldrar är öppna för vägledning 

och råd av hälso- och sjukvårdspersonal om de känner sig förstådda, respekterade och om 

vägledningen är personcentrerad utifrån deras barns behov, visar en studie av Donney et al. 

(2022). Föräldrars självförtroende och tillfredsställelse kan öka genom att de är aktiva deltagare i 

vårdplanering samt beslut om vård och behandling. Sjuksköterskor samt föräldrar rapporterar att 

även barnet blir lugnare och mer självsäker av att ha en förälder närvarande (Terp et al., 2021).   

 

I resultaten i vår studie framkom det att många familjer saknade stöd i att vara vårdare till sitt 

barn och i beslutsfattande vid exempelvis medicinering. Kokorelias et al. (2019) beskriver att det 

är viktigt som vårdhandshavare att tillgodose behoven hos sitt barn men att det kan vara svårt för 

föräldrar utan stöd att tillgodose dessa behov. Detta kan leda till att man äventyrar sin egen hälsa 



16 

 

Institutionen för hälsa, lärande och teknik 

Avdelning omvårdnad och medicinsk teknik 
 

och barnets hälsa på ett negativt sätt.  Kuo et al. (2012) beskriver att trots ett brett stöd är det inte 

alltid tillräckligt och når inte alltid fram till den berörda personen. Kokorelias et al. (2019) 

benämner vikten i att anpassa vården utifrån barnet och dennes anhöriga så att välbefinnandet 

hos samtliga kan påverkas positivt.  Det framkom även i resultatet att familjers ekonomi 

påverkades på grund av att en förälder var tvungen att vara ledig från jobbet, och i sin tur 

påverkade det olika sorters relationer. Kokorelias et al. (2019) betonar att definitionen av vårdare 

varierar och att många gånger sker vårdinsatser i hemmet av en familjemedlem som ofta är 

obetald. Vidare berättar Kokorelias et al. (2019) och Nur et al. (2023) hur detta kan leda till 

påverkan på det sociala livet, ekonomiska förutsättningarna, påverka både vårdaren och 

vårdtagaren negativt genom fysiska och psykiska påfrestningar. Nur et al. (2023) och Fratantoni 

et al. (2022) betonar vikten att erbjuda stöd till familjer med kroniska hälsotillstånd. Stödet kan 

variera och vara allt ifrån att förbättra familjens funktioner, till information om sjukdomen samt 

vilka stöd man kan få när ett barn insjuknar (Nur et al., 2023; Smith et al., 2015).  Genom att ge 

familjer de kunskaper och färdigheter de behöver för att kunna vara vårdare i hemmet och hålla 

ihop familjen behövs fler insatser som är familjecentrerade för att förbättra barnet och familjens 

hälsa (Fratantoni et al., 2022; Nur et al., 2023). Nur et al. (2023) berättar vidare att det är viktigt 

att man skräddarsyr den familjecentrerade omvårdnaden så att den blir lämplig för just den 

familjen.   

 

I resultatet framkom det att föräldrar hade olika sätt att hantera barnets sjukdom. En mamma 

beskrev att hon trodde att äktenskapet skulle ta slut relaterat till olika syn på sjukdomen. Det 

skiljer sig åt mellan föräldrar hur man hanterar information kring sjukdomen, barnets smärta och 

barnets sociala kamp (Grande et al., 2019). Att föräldrar hanterar situationen olika kan förstås 

genom Antonovskys teori: Känsla av sammanhang (KASAM). Antonovskys teori är ett ramverk 

för att definiera hur en person upplever att livet är begripligt, hanterbart och meningsfullt. Detta 

avspeglar sig i hur en människa kan ha motståndskraft att hantera situationer som uppstår i livet. 

Personer kan ha hög eller låg KASAM vilket gör att man klarar saker på olika sätt. En person 

med hög KASAM har motståndsresurser som exempelvis kan vara god ekonomi, socialt nätverk 

och stark självkänsla. Detta kan tolkas som att föräldrar med hög KASAM kan ha bättre 

förutsättningar att kunna hantera barnets sjukdom och behandling än föräldrar med låg KASAM 

(Antonovsky, 2005, s.43–47 & 65). Baserat på teorin kommer föräldrarna att klara av att hantera 

barnets sjukdom på olika sätt. 
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I resultatet framkom att föräldrar tyckte att det var svårt att balansera ekonomi, socialt umgänge 

och att de kände sig otillräckliga i att hantera rollen som vårdare till sitt eget barn. Enligt Nur et 

al. (2023) beskrivs det att en hälsosam familjefunktion leder till bättre hälsoresultat hos barnet 

medan en familjefunktion med större utmaningar kan innebära att familjen inte hanterar 

sjukdomens utmaningar optimalt. Därför är det av stor vikt att använda familjefokuserade 

interventioner för att kunna stödja familjerna till barn med kroniska sjukdomar. Insatserna kan 

vara psykologiskt, socialt eller beteendemässigt inriktade och involverar patientens familj. En 

form av familjefokuserad interventionsmetod är psykopedagogisk intervention som innebär att 

utbilda familjemedlemmar om barnets tillstånd och stötta föräldrarna i att klara av 

behandlingsplanen (Nur et al., 2023). Smith et al. (2015) betonar också vikten av att stödja 

föräldrar genom effektivt engagemang och samarbete för att uppnå god hälsa hos barnet samt att 

föräldrarna ska bli stöttade i att hantera sjukdomen och behandlingar. 

 

I resultatet framkom även att föräldrar upplevde mycket oro kring sitt barn och att en stor del av 

oron handlade om osäkerhet i att hantera sjukdomen och biverkningar från mediciner. Det 

benämns även hur föräldrar är oroliga för hur de ska klara av utmaningar och att de upplever 

osäkerhet vid hantering av sjukdomen. Information från vårdpersonal upplevs emellertid som 

bristfällig och man saknar stöd från omgivningen (Frantantoni et al. (2022). Sjuksköterskan har 

en viktig roll och kan, genom att arbeta familjecentrerat, inkludera föräldrarna i vårdplanering 

och beslut. Detta kan leda till att föräldrarnas oro minskar vilket kan resultera i bättre hälsa hos 

både barnet och föräldrarna (Chow et al., 2024; Fratantoni et al., 2022). Familjecentrerad vård 

kan möjliggöra förbättrad vårdkvalitet genom att stötta barn och föräldrar på ett sätt så att de blir 

mer delaktiga i den vård som ges. Som sjuksköterska är det viktigt att sträva efter ett bra 

samarbete med både barnet och föräldrarna. Föräldrar och vårdpersonal kan under samtalet 

hjälpa barnet att uttrycka sina önskemål och berätta om sina erfarenheter av sjukdomen. Som 

sjuksköterska är det viktigt att kommunicera med barnet på ett sätt som är anpassat efter barnets 

ålder. Ett bra samarbete kan möjliggöra för barnet att bli mer delaktigt i vårdmötet. När en god 

relation är etablerad mellan barn, föräldrar och vårdpersonal kan detta stärka barnets kunskap, 

självförtroende och autonomi.  
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Metoddiskussion 

Metoden som användes i analysen var kvalitativ innehållsanalys. För att redogöra för analysens 

trovärdighet använder vi begreppen trovärdighet, pålitlighet, bekräftelsebarhet och överförbarhet 

(Mårtensson & Fridlund, 2017 s. 431). Trovärdigheten kan påverkas genom att författarna 

saknade tidigare erfarenhet av att göra en kvalitativ innehållsanalys enligt Mårtensson & 

Fridlund (2017 s.432). Syftet i denna studie var att beskriva personers upplevelser av ett 

fenomen vilket skedde genom att ta ut textenheter som sedan översattes från engelska till 

svenska, därefter kondenserades och gjordes om till “att-satser”. Risken med översättning och 

kondensering är att man inte behåller kärnan i texten och det finns alltid en risk för egen tolkning 

även om man försöker behålla texten manifest. För att minska risk för egen tolkning har 

författarna reflekterat och diskuterat kring detta genom analysens alla steg.  

 

Genom att ha en förförståelse för ämnet kan pålitligheten påvisas enligt Mårtensson & Fridlund 

(2017 s. 432). Den ena författaren har själv sjukdomen JIA och därmed lite förförståelse för 

ämnet. Den andra författaren är förälder till ett barn med en annan sjukdom än den som studerats 

och kan relatera till föräldrarnas känslor kring sitt sjuka barn. Egna erfarenheter inom området 

man studerar kan vara en styrka och bidra till en djupare förståelse och analys. Samtidigt är det 

viktigt att reflektera över sin förförståelse och hur den kan påverka tolkningen av materialet. 

Båda författarna är även sjuksköterskestudenter och har kunskap om omvårdnad och 

sjukdomslära vilket kan vara till fördel då man studerar detta ämne. Författarna har tidigare 

erfarenhet av att läsa vetenskapliga artiklar och kunskap om hur artiklar ska kvalitetsgranskas. 

Förförståelse har tagits i beaktande genom hela arbetet för att inte påverka studiens resultat 

genom en strävan efter att undvika egen tolkning av text och genom att tillsammans diskutera 

materialets innebörd. Författarna har tillsammans kvalitetsgranskat de inkluderade artiklarna i 

studien och diskuterat artiklarnas trovärdighet och pålitlighet.  

 

Bekräftelsebarhet handlar enligt Mårtensson & Fridlund (2017 s. 432) om att analysprocessen 

bör vara noggrant beskriven och att författaren håller sig neutral under processen för att undvika 

egna tolkningar. Under arbetet med studien har originalkällor varit nära till hands för att enkelt 

kunna kontrollera att kondenserad text behållit sin kärna och att studiens syfte besvaras. Under 

litteratursökningen uppkom få resultat kopplat till studiens syfte vilket ledde till att två sökningar 

behövde göras i en databas med samma sökord, men en annan uppsättning av orden.  

 

Överförbarhet innebär i vilken utsträckning studiens resultat kan överföras till andra kontexter 
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eller situationer. Resultatet bör vara noggrant beskrivet och trovärdighet, pålitlighet och 

bekräftelsebarhet bör vara tillgodosedda enligt Mårtensson & Fridlund (2017 s. 433).  

Författarna har noggrant dokumenterat alla delar i analysprocessen och strävat efter att hålla 

analysen manifest. Däremot finns det alltid en risk för bias då det är många artiklar och mycket 

text att granska och översätta.  

 

Slutsatser 

 

Att vara förälder till ett barn med JIA kan leda till känslor av oro och att inte vara tillräcklig som 

vare sig förälder eller vårdare. Det kan även upplevas som en sorg att barnet inte kan göra 

samma saker som andra barn och många familjer upplever osäkerhet och brist på stöd. 

Föräldrarna upplever känslor av otillräcklighet och stress i sin roll som vårdare, genom att 

erbjuda dem tillgång till utbildning samt resurser för att kunna öka deras kunskap om sjukdomen 

kan det leda till att minska känslan av oro och rädsla. Genom att arbeta familjecentrerat kan 

vården skräddarsys utifrån varje enskild familjs behov. För sjuksköterskan kan ökad kunskap 

samt ökad förståelse för föräldrarnas upplevelse av att ha ett sjukt barn underlätta att identifiera 

när extra stöd och information kan behövas. Att arbeta med ett familjecentrerat synsätt gör att 

sjuksköterskan får bättre kommunikation mellan familjemedlemmarna och får förståelse för 

familjens behov. Sjuksköterskan får en mer holistisk bild av patientens situation genom att 

arbeta familjecentrerat genom att lyssna på familjens perspektiv och anpassa vården efter det.   

Det är därför viktigt med fortsatt forskning kring familjecentrerad omvårdnad för att uppnå bästa 

möjliga vård för barn med JIA. Vidare behöver kunskap om JIA och familjecentrerad vård nå ut 

till sjukvårdspersonal och familjer för att underlätta samarbete och ett mer familjecentrerat 

perspektiv. 

  

Författarnas bidrag 

Författarna har gemensamt arbetat med alla delar under arbetet. Artiklar har sökts av båda 

författarna och tillsammans har de kvalitetsgranskats. Textenheter kondenserades och kodades 

tillsammans i de olika stegen. Under hela arbetets gång har ständig dialog mellan författarna 

utförts för att uppnå god kvalitet på arbetet. Arbetet har skrivits i Google Docs där båda hade 

tillgång till materialet. Tillsammans har vi granskat allt material som är skrivet för att vara säker 

på att kvaliteten bibehålls och att inget viktigt material faller bort.   
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