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Bakgrund: Juvenil idiopatisk artrit (JIA) &r en kronisk autoimmun barnsjukdom dér orsaken till
att man drabbas inte dr helt kand. Varje ar insjuknar 200-250 barn i Sverige och de framsta
symtomen vid JIA &r ledinflammation och smarta. Foraldrarna blir barnets vardare vilket stéller
flera krav. Syfte: Att beskriva foraldrars upplevelser av att ha ett barn som drabbats av JIA.
Metod: En litteraturstudie av 13 kvalitativa artiklar som analyserats med kvalitativ manifest
innehallsanalys med induktiv ansats. Resultat: Analysen resulterade i 4 kategorier: Att kanna sig
otillracklig som foralder, Att kdnna oro och radsla dver sitt barns andrade livssituation, Att kAmpa
for forstaelse fran omgivningen, Att behdva information kring sjukdomen och dess behandling.
Slutsatser: Foraldrar till barn med JIA upplever oro bade 6ver barnets smarta och sin roll som
vardare. Familjecentrerad vard ar avgorande for att starka foraldrarnas trygghet och forbattra
varden for barnet. Sjukskoterskor har en central roll i att identifiera och ge stod och information

till foraldrarna.

Nyckelord: Artrit, familjecentrerad vard, foraldrar, Juvenil idiopatisk artrit, kvalitativ

innehallsanalys, litteraturstudie, upplevelser.
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En av de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn ar den autoimmuna sjukdomen Juvenil
idiopatisk artrit (JIA) (Livermore et al., 2016; Mordrup et al., 2024). Varje ar insjuknar cirka
200-250 barn i JIA i Sverige (Reumatikerforbundet, 2025). Sjukdomen, som &ven kallas
barnreumatism, drabbar oftast barn och ungdomar under 16 ar (Mordrup et al., 2024). Symtom
pa JIA ar olika beroende pa vilken form av JIA man drabbats av men det gemensamma for alla
ar ledinflammation (artrit). Ledinflammation innebdr att leden blir varm, r6d och svullen vilket
resulterar i smarta och stelhet framst pa morgonen (Livermore et al., 2016). Utéver smarta och
fysiska begransningar hos barnet kréaver tillstandet flera lakarbesok vilket gor att dagliga
aktiviteter kan begransas (Sur et al., 2021). Att drabbas av sjukdomen kan innebara
anpassningsproblem for barnet och foréaldrarna vilket kan leda till depression hos barnet och
familjen (Sur et al., 2021). Familj definieras som en sjalvdefinierad grupp dér utgangspunkten &r
emotionell och fokuserar pa de kénslomassiga banden som finns mellan olika personer. Familjen

sjdlv bestdimmer vilka som ska ingd 1 “deras” familj (Svensk sjukskdterskeforening, 2015).

Zaripova et al. (2021) beskriver oligoartikuldr sjukdom som en av de vanligaste formerna av JIA
och den utgdr ca 60% av de som ar drabbade. Zaripova et al. (2021) forklarar att denna form av
JIA paverkar stora leder som knéa-, fot- och handleder men &ven kan drabba 6gonen, vilket
resulterar i att regnbagshinnan och ciliarkroppen inflammeras och att 6gonen skadas. Det &r
darfor av stor vikt att regelbundet kontrollera 6gonen hos 6gonlakaren (Zaripova et al., 2021).
Andra halsokonsekvenser som kan uppsta for barn och ungdomar som drabbats av JIA ar framst
minskad livskvalitet i form av minskad fysisk aktivitet eller att skolgangen paverkas relaterat till
trétthet och smarta vilket resulterar i 6kad franvaro under skoltid (Livermore et al., 2016;
Mordrup et al., 2024). Idag behandlas barn med JIA med antireumatiska ldkemedel, men manga
barn upplever dven andra negativa effekter av sjukdomen som smarta och angest. Foréldrarna
upplever ofta en kansla av ensamhet och brist pa stod i att hantera dessa symtom (Mordrup et al.,
2024).

Enligt Lundberg et al. (2022) beskriver barn med JIA ofta sin hdlsa som bra och att symtom som
morgonstelhet och smarta blir en del av vardagen efter en tids sjukdom, medan foréldrarna kan
vara mer oroliga och anse att barnet har mycket smarta.

Det finns inget botemedel mot JIA enligt Livermore et al. (2016) och Mérdrup et al. (2024) och
utan ratt medicinering kan det innebédra mer smarta, trétthet, funktionsnedsattning och férsémrad

livskvalitet for barnet. Som foralder ar det latt att uppleva oro kring medicinhanteringen.
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Lakemedel som finns fungerar inte for alla och ofta far barn flera olika mediciner innan man
hittar vad som fungerar for dem. For foraldrarna innebér detta att de behdver klara av att hantera
pafrestningarna fran barnets sjukdom och dess behandling for att kunna hantera situationen. Ar
foraldrarna osakra kring sjukdomen och dess hantering har det konstaterats vara relaterat till

samre vélbefinnande hos barnen (Livermore et al., 2016; Mordrup et al., 2024).

For att sjukskoterskan och évrig sjukvardspersonal ska fa en helhetsbild av patientens
héalsoupplevelse ar det av vikt att fa information fran bade barn/ungdomar och deras foraldrar
(Lundberg et al., 2022). Resultaten av de studier som finns beskriver att utbildning &r det basta
séttet att kunna stodja familjerna med. Insatser for att forbattra kunskap och delaktighet hos
familjer kan underlatta for familjerna vid den svara situationen nar barn insjuknar i JIA
(Livermore et al., 2016; Mordrup et al., 2024). Det ar darfor viktigt att uppmuntra barn och
ungdomar att vaga framfora sina asikter i vardmotet (Livermore et al., 2016; Lundberg et al.,
2022). For att mojliggora detta ar det viktigt att bygga goda relationer mellan barnet, foraldrarna
och vardpersonalen. Hjalpmedel som foton, filmer och webbaserade enkéter har visat vara

positivt for kommunikation med barn i vardméten (Lundberg et al., 2022).

Enligt Lundberg et al. (2022) kan det dock vara en utmaning for sjukskéterskan att kommunicera
med ungdomar da de ofta pratar mindre, har svarare att 6ppna sig och kanna fortroende for
personalen. Daremot kan de aterberatta hur sjukdomen sett ut en tid tillbaka vilket kan resultera i
att vardpersonalen far mer information om deras JIA-symtom (Lundberg et al., 2022). Genom att
vardpersonalen skapar en god relation till bade barnet och foraldrarna sa far barnen en chans att
vara delaktiga, vilket kan resultera i ett starkt sjalvfortroende hos barnet, forbattrad
sjukdomskunskap och starkt autonomi (Lundberg et al., 2022). Ett familjecentrerat arbetssatt
mojliggor en vard dar relationen mellan vardpersonal och familjen stérks, vilket i sin tur framjar
gemensamt beslutsfattande i barnets vard (Kuo et al., 2012; Terp et al., 2021). Familjecentrerad
vard innebar enligt Terp et al. (2021) och Chow et al. (2024) ett partnerskap mellan patienter,
familjen och vardpersonal. Detta kannetecknas genom respektfullhet och vardighet kopplat till
professionell samt personspecifik information till patienten och familjen (Terp et al., 2021).

Som sjukskaterska ar det av stor vikt att forsta barn och foraldrars upplevelse av att drabbas av
en sjukdom och hur sjukdomen upplevs for den enskilde for att pa ett effektivt satt kunna stodja
barn och foraldrar till barn som diagnostiserats med JIA. Detta kan leda till forbattrad

vardkvalitet inom barnreumatologi och en dkad livskvalitet for familjerna. Forbattrad kunskap,
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utbildning och delaktighet med familjerna kan underlatta hanteringen av sjukdomen.
Sjukskoterskor och annan vardpersonal behdver fa en stdrre inblick i hur det ar att leva med JIA
samt hur familjen paverkas. Som sjukskéterska ar det aven viktigt att ha kannedom om
symtombilden vid JIA for att kunna ga vidare med ratta atgarder (Lundberg et al., 2022). Syftet

med denna studie ar att beskriva foraldrars upplevelser ndr ett barn i familjen lever med JIA.

Metod

Detta &r en kvalitativ litteraturstudie med induktiv ansats. Induktiv ansats innebdr att analysen
utgar fran innehallet i texten. Detta for att identifiera monster och kategorier utan en
forutbestamd teoretisk ram, vilket mojliggor en forstaelse som vaxer fram ur materialet
(Graneheim & Lundman, 2004). Denna metod &r lamplig eftersom studien syftar till att beskriva

personers upplevelser och perspektiv av ett fenomen.

Litteratursokning

Lampliga mesh-termer identifierades i svensk meSH (Karolinska Institutet: Svensk MeSH,
2025) och darefter har en systematisk sokning i databaserna PubMed och CINAHL genomforts.
Dessa databaser anvands for att idenitifera vetenskapliga artiklar med fokus pa personers
upplevelser. Sokorden som anvindes var: “mother”, “father”, “parent”, “arthritis”,

“qualitative”, “experience”. I PubMed valdes artiklar fran tva olika s6kningar, se nedan i tabell
1. Booleska sokoperatdrerna AND och OR anvéandes for att begrénsa och bredda sokningen, och
trunkering anvandes for att inkludera olika bojelser av sokordet. Urvalet begransades till artiklar
som var hogst 10 ar gamla (2015-2025), english, full text, full free text. Inklusionskriterier var
artiklar som handlade om foraldrar till barn och ungdomar under 18 ar diagnostiserade med
Juvenil idiopatisk artrit, inflammation i en eller flera leder. S6kningen av artiklar genomfordes i
de olika databaserna och utifran detta valdes artiklarna ut genom att forst lasa rubrikerna och
sedan valja ut de som kunde besvara syftet. | ndsta steg l&stes abstrakten i de artiklar som stamde
overens med syftet. De relevanta artiklarna lastes sedan igenom och bedémdes en sista gang
innan kvalitetsgranskningen kunde utféras. Granskningen skedde av tva forfattare som
tillsammans har diskuterat igenom vilka artiklar som uppfyllde vara krav. Ett urval har utforts

och artiklarna som var irrelevanta for vart syfte sallades bort.
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Tabell 1. Redovisning av systematisk litteratursékning i PubMed.

Syftet med litteratursékningen: att beskriva upplevelsen av att vara forélder till ett barn med juvenil idiopatisk

artrit.

PubMed 2025-02-04

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

Soknr Sokord Term Antal tréffar Antal valda
S1 Mother* MeSH 76 828

S2 Father* MeSH 14 328

S3 Parent* MeSH 235 347

S4 S10OR 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 sokning

Tabell 2. Redovisning av systematisk litteratursokning i CINAHL.

Syftet med litteratursdkningen: att beskriva upplevelsen av att vara foralder till ett barn med juvenil idiopatisk

artrit.

CINAHL 2025-02-04

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

Soknr Sokord Term Antal traffar Antal valda
S1 Mother CH 50 380

S2 Father CH 8175

S3 Parents CH 65 395

S4 S10ORS20R 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 sdkning
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Kvalitetsgranskning av artiklar

Forfattarna kvalitetsgranskade tillsammans de inkluderade vetenskapliga artiklarna i
enlighet med SBU:s mall for granskning av studier med kvalitativ metod (Statens beredning
for medicinsk och social utvardering, 2022). SBU:s granskningsmall (2022) beskriver fem
olika omraden som granskas och besvaras kritiskt. De fem olika omradena har tillhdrande
stodfragor for att den som utfor granskningen av en artikel lattare ska kunna utfora en
bedémning med god kvalitet. De fem omraden som granskades och besvarades &r
forskningsteori, deltagare, datainsamling, analys och forskaren. En sammanstallning av ja,
nej eller oklart enligt SBU:S mall faststélldes under kvalitetsgranskningen som dven lag i
grund for vilken kvalité artikeln inneholl. Artiklarna som granskades hade inga storre
metodologiska brister. Det grundar sig pa att teori och filosofisk hallning stamde med syfte
och fraga, urval av deltagare var lampligt for att besvara syftet och forskarna hade

kompetens i &mnet.

Tabell 2. Oversikt dver artiklar som ingr i analysen.

Forfattare Typ av Antal Metod Huvudfynd

(Ar). Land studie deltagare Datainsamling/ analys

Yuwen, et al. Kvalitativ 9 Djupintervjuer/ Kvalitativ Att vara forélder till ett
(2017). Sverige innehallsanalys sjukt barn leder till att

foréldrarna kanner sig

fysiskt och kanslomassigt

drénerade.
GOmez-Ramirez, Kvalitativ 23 Strukturerade intervjuer/ Att som foralder standigt
et al. (2016). Kvalitativ innehéllsanalys uppleva positiva och
Kanada negativa kénslor mellan

forsdmring och forbattring

hos barnet.
Currie, et al. Kvalitativ 23 Semistrukturerade intervjuer/ Att personcentrerad vard
(2023). Kanada Kvalitativ innehallsanalys &r av stor betydelse for att

hantera sjukdomen for

foraldrar.
Brandelli, etal.  Kvalitativ 10 Semistrukturerade intervjuer/ Att mammors upplevelser
(2021). Kanada fenomenologisk analys av barnens JIA-

behandlingar kan paverka
foljsamhet till behandling.
Att foréldrarna behdver
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stéd och information i

behandlingsbeslut.

Ghio, et al. Kvalitativ 25 Kvalitativ tvarsnittsstudie/ Att foraldrars perspektiv
(2021). Kvalitativ innehallsanalys till smarta paverkar
Liverpool, UK smadrtan hos barnet.
Copingbeteende for
smérthantering &r aktuellt.
Pearce, et al. Kvalitativ 20 Semistrukturerade intervjuer/ Att féréldrars upplevda
(2021). Kvalitativ innehallsanalys osakerhet forsvarar
Storbritannien hanteringen av de
medicinska aspekterna av
JIA.
Chausset, et al. Kvalitativ. 11 Semistrukturerade intervjuer/ Att foraldrar upplever
(2016). Grounded theory tematisk analys sjalvtvivel och det kan
Frankrike paverka hanteringen av
sjukdomen.
Lipstein, et al. Kvalitativ 29 Kvalitativ, prospektiv Att foréldrars
(2015). longitudinell / Kvalitativ beslutsfattande kring
Cincinnati innehallsanalys medicinsk behandling
utvecklas dver tid.
Waite-Jones, et Kvalitativ 6 Semistrukturerade Att mammor upplever
al. (2020). intervjuer/Grounded theory angest och depression i
Storbritannien hogre grad &n pappor da
de har ett sjukt barn.
Condon, et al. Kvalitativ. 26 Semistrukturerade intervjuer/ Att det finns ménga
(2017). Irland Kvaliativ innehéllsanalys utmaningar med
diagnosen for familjen,
och att foraldrar ska fa
hjélp med egenvarden.
Sherratt, et al. Kvalitativ 27 Semistrukturerade intervjuer/ Att foréldrar &r mer
(2018). The framework method skyddande och barnen mer
Storbritannien tilldtande av behandlingar
och biverkningar.
Brandelli, etal.  Kvalitativ 221 Oppen enkit design Att foréldrars rédsla for
(2019). Kanada smadrta &r relaterad till
forsvarande att folja
handlingsplaner.
Toupin-April, et Kvalitativ. 36 Semistrukturerade intervjuer / Att det finns behov av

al. (2023).
Frankrike

Kvalitativ beskrivande

studiedesign

evidensbaserad

information och
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kommunikation om
alternativ for

smértlindring.

Analys

Vid analys av data anvandes kvalitativ innehallsanalys med en induktiv ansats i enlighet med
Graneheim och Lundman (2004). Forfattarna utgick fran en manifest ansats i analysen vilket
innebdr att ange vad som star i texten utan djupare tolkning av innehallet (Danielsson, 2012
5.335-336; Graneheim & Lundman, 2004). | kvalitativ innehallsanalys &r kéarnan att skapa
kategorier, dar koderna i kategorin har gemensamma namnare. Detta mojliggor att se monster
sasom skillnader och likheter bland de olika kategorierna. Analysen inleddes med att varje
enskild artikel bearbetades, och textenheter samt citat extraherades (Graneheim & Lundman,
2004). Textenheterna Gversattes fran engelska till svenska och kondenserades darefter till att-
satser, vilket resulterade i totalt 200 identifierade textenheter fran de olika artiklarna. Att-
satserna kategoriserades strukturerat och noggrant i flera steg. Fargkoder skapades for de olika
manifesta upplevelser som beskrivits, och fargkoder med liknande innebdrd parades ihop. Totalt
blev det 10 fargkodningar, vilket syftade till att ge en tydlig éverblick éver upplevelser som
liknade varandra, i enlighet med Granheim och Lundman (2004). Nar fargkodningen var
avslutad analyserades dessa ytterligare, vilket ledde till att antalet kategorier minskade da flera
kategorier beskrev liknande upplevelser. I nésta steg av analysen skapades subkategorier, dér att-

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

| sista steget i analysen identifierades fyra slutgiltiga kategorier. Resultatet av analysen
diskuterades av forfattarna for att sdkerstélla att materialet var samstammigt med originalet.
Graneheim och Lundman (2004) papekar att vid lasning av text sker aven tolkning av texten
vilket beaktades under hela processens gang. Forfattarna har stravat efter att minimera egen
tolkning och behalla materialets ursprungliga karna. Slutgiltiga kategorierna har granskats
ytterligare for att sékerstalla att innehallet i varje enskild kategori inte aterfinns i en annan
kategori, i enlighet med metodartikeln Graneheim och Lundman (2004). Samtliga steg i analysen

genomfordes gemensamt av bada forfattarna.
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Forskningsetiska dvervaganden

I litteraturen beskriver Kjellstrom (2017, s, 57—77) tre aspekter som skall tas i beaktning, detta
for att studien ska vara etiskt korrekt och bygga pa en god vetenskaplig kvalitet; fragorna i
studien ska vara vasentliga, utforandet av studien ska géras pa ett etiskt satt och studiens
betydelse ska beskrivas. Kjellstrom (2017, s- 57-65) namner att det &r viktigt att teorier, metoder,
resultat och diskussioner ar anpassade utifran forskningsfragan, detta for att studien ska uppna
hog kvalitet och fa ett vetenskapligt vérde. Etiska fragor som kan uppsta vid en litteraturstudie
kan vara sprakliga begransningar i engelska hos forfattarna och bristande kunskap

i metodologiska aspekter som kan leda till felaktiga bedémningar av artiklarna (Kjellstrom,
2017, s, 64-65). Forfattarna anvande sig av olika strategier for att minimera risken for
feltolkningar. Detta genom att anvéanda sig av originaltexten, samarbeta vid tolkning av svarare
begrepp och metoder samt strava efter att undvika egna varderingar i tolkningen av materialet.
Studiens nytta &r att personerna bér pa erfarenheter inom ett omvardnadsomrade som mer
kunskap behovs inom. Nagra etiska risker bedoms inte finnas da detta &r en litteraturstudie pa
tidigare utforda studier som anses vara genomforda pa etiskt forsvarligt satt. Samtliga artiklar
som ingar i denna litteraturstudie har beaktat samtycke och konfidentialitet.

Resultat
Fyra kategorier identifierades som besvarar studiens syfte. Kategorierna beskrivs med brodtext

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

Tabell 4. Oversikt Gver kategorier.

Kategorier

Att k&nna sig otillracklig som foralder
Att k&nna oro och rédsla 6ver sitt barns andrade livssituation
Att kampa for forstaelse fran omgivningen

Att behdva information kring sjukdomen och dess behandling
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Att kdnna sig otillracklig som foralder
Foraldrar till barn med JIA upplevde sig otillrackliga utifran manga aspekter och beskrev kénslor
av skuld, hjalpléshet 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
1 feed her too much dairy?” (Yuwen et al., 2017, 5.17)

Fran symtomdebut till att barnet fatt diagnos beréattade foraldrar hur de fatt ta rollen som vardare
at sitt barn (Pearce et al., 2021; Yuwen et al., 2017). Rollen som vardare upplevdes som osaker,
tveksam och stort ansvarstagande for foraldrarna (Yuwen et al., 2017). Foréldrarna upplevde en
underliggande oro, ké&nslor av maktléshet och kunde kénna sig vardel6sa i sin roll som foraldrar
(Ghio et al., 2022; Gdmez-Ramirez, 2016). Vidare berattade dem att sarbarheten upplevdes pa
tva fronter: att vara foralder at ett nyinsjuknat barn och att vara oerfaren som vardare at 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)

Manga foraldrar upplevde att de kande sig beddmda av andra for hur de tog hand om sitt barn
(Waite-Jones et al., 2020; Yuwen et al., 2017). Vidare beréttade foraldrar hur de blivit
misstankta for barnmisshandel pa grund av barnets oforklarliga svullnader i leder (Gomez-
Ramirez et al., 2016). De beskrev dven hur svart det var att bedoma sitt barns halsotillstand
utifran smartor och att forlita sig pa sitt barns sjalvrapportering som de inte alltid ansag var den
korrekta bedomningen (Pearce et al., 2021; Toupin-April et al., 2023). Foréldrarna kénde &ven
skuld over att inte orka leka med sina barn relaterat till trottheten som de drabbades av nér de

varit vakna pa natterna da barnet haft ont (Gémez-Ramirez 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 foraldrar upplevelser av att deras barns diagnos var deras fel (Pearce et al., 2021;

Yuwen et al., 2017). Foraldrar upplevde &ven att det kdndes 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)

Foraldrar bendmnde &ven osékerhet vid beslutsfattande kring medicinering, behandlingar och
hantering av ldkemedel (Pearce et al., 2021; Yuwen et al., 2017). Vidare berattade foréldrar att
de hela tiden maste forsta information, hantera eventuella behandlingar och besluta om
behandlingar ska bli av eller inte trots deras radsla och oro 6ver sjukdomen (Brandelli et al.,
2021; Yuwen et al., 2017). Oerfarenheten hos foraldrarna kunde avspeglas hos barnet genom
rédsla for smérta (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 thaz, at the slightest little thing...”
(Chausset et al., 2016, s. 5)

Att kénna oro och radsla over sitt barns &ndrade livssituation

Det framkom &ven att foraldrar upplevde oro, angest och réadsla kring hur framtiden skulle
komma att se ut for barnet samt en konstant oro 6ver barnets smarta (Ghio et al., 2022). Vidare
berattade foraldrar om hur perioden mellan symtomdebut och diagnos var en tid av angest, radsla
och forvirring (Gomez-Ramirez et al., 2016). | en studie av Lipstein et al. (2015) beskrev
foraldrarna en aterkommande cykel av oro, beslutsfattande och lattnad, som sedan Gvergick i ny

oro infor nastkommande beslut.

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

5.105)

Vid diagnostisering ndmner foraldrar upplevelser av starka kénslor som avspeglar sig i chock,
misstro och radsla for det livsforandrande tillstandet som deras barn har fatt (Gomez-Ramirez et
al., 2016; Sherratt et al., 2018). Kansloméssig oro, angest, ilska, frustration och radsla ar andra
upplevelser som foraldrar beréattar om (Yuwen et al., 2017). De uppgav hur oron paverkade hela
familjen, den ena oroade sig for biverkningar medan den andra oroade sig for vilken inverkan

sjukdomen skulle ha pa 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 beréattade foraldrar hur de oroade sig dver hur barnets liv skulle paverkas av diagnosen,
eventuella behandlingar och inom sociala kretsar och var radda for vad framtiden skulle innebéra
(Yuwen et al., 2017). Foréldrar bendmnde &ven oro 6ver hur deras barn skulle kunna delta i
idrottsaktiviteter under skolgangen och hur det skulle paverka 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, 5.253)

Att kampa for forstaelse fran omgivningen

Foraldrar berattade att relationer forandrades och paverkades utifran deras barns diagnos
(Brandelli et al., 2021; Chausset et al., 2016). Relationer paverkades bade inom foraldraskapet
och bland vanner och familj. Vidare berattade foraldrarna att de var tvungna att ta ledigt fran
arbetet for att ta hand om sitt barn samtidigt som de var tvungna att arbeta extra for att fa
ekonomin att ga ihop. Konsekvenserna pa familjens ekonomi beskrevs som kansloméssigt,
fysiskt och ekonomiskt utmattande (Chausset et al., 2016; Yuwen et al., 2017). Vid extra arbete
fick familjerna mindre tid for 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 foljd av barnets sjukdom beréttade foraldrar hur sjukdomen tog en central plats i deras
sociala relationer med andra (Chausset et al., 2016; Condon et al., 2017). Foréldrar upplevde
brist pa forstaelse bland vanner och familj, att omgivningen inte uppfattade verkligheten av att
leva med JIA (Lipstein et al., 2015; Pearce et al., 2021). Vidare beréttade féraldrarna hur
familjemedlemmar samt vanner hade misstrott barnets diagnos under sjukdomens foérlopp och

ansett att foraldrarna gjorde vésen 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 farre och tiden att umgas med andra paverkade foraldrarna genom begransad
tid till vanner och varandra (Chausset et al., 2016; Waite-Jones et al., 2020). Féréldrarna
upplevde dven att de hade mindre energi att tillbringa med varandra da sjukdomen tog upp all
deras energi (Waite-Jones et al., 2020). En mamma benamnde dven hur hon trodde att
aktenskapet skulle ta slut relaterat till olika syn pa sjukdomen och olika satt att hantera
sjukdomen pa (Waite-Jones et al., 2020). Vidare berattade foraldrarna hur relationen bland
syskon paverkades hart detta da dven syskonens liv begransades utifran 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)

Foraldrar berattade hur de fatt satta sitt jobb at sidan och anvanda exempelvis sina semesterdagar
for att ha rad att 6verleva vilket kunde leda till forandrade forutsattningar vid sociala aktiviteter.
Ekonomin var anstrangd oavsett om man var ensamstaende eller hade gemensam vardnad 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 foraldrar hade fatt saga upp sig fran sitt jobb for att ta hand om barnet medan den andra
foraldern fick jobba dubbelt sa mycket. Detta kunde leda till att foraldrarna inte hann umgas
vilket kunde tara pa forhallandet (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)

Foraldrar upplevde aven problem med att fa stod fran barnets skola. Skolor hade bristande
kunskap och forstaelse om sjukdomen vilket kunde leda till &ndrade relationer och konflikter
mellan skolans personal och foréldrar (Pearce et al., 2021). | studien av GOmez-Ramirez et al.
(2016) framkom é&ven att féraldrar kunde bli frustrerade och agiterade mot larare, kamrater och

kamraters foraldrar som tvivlar pa sanningshalten av vardbehovet 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 paverkan pa relationer behdvde dock inte alltid vara negativ (Brandelli et al.,
2021; Chausset et al., 2016). Vissa foraldrar berattade hur deras relation till barnet starkts av alla
sjukhusbesok och att tiden de spenderat tillsammans lett till starkare band dem emellan. Andra
foraldrar berattade hur stodet av familj och véanner varit av stor betydelse. Vidare beskriver
foraldrarna dven om hur det brukade ga ut och fika eller ata en middag tillsammans efter
genomfort sjukhusbesok for att fa stamningen mer positiv (Brandelli et al., 2021; Ghio et al.,
2021).

Att behdva information kring sjukdomen och dess behandling

Sherratt et al. (2018) och Toupin-April et al. (2023) beskriver att bade barn och foraldrar litade
pa sin lakare och att hen gav korrekt information om bade behandlingar och vard. De kéande sig
trygga med att de fick tillrackligt med information kring sjukdomen och behandlingsalternativ.
Foraldrar var nojda 6ver mangden information de fatt fran varden och hade i allménhet inga

foljdfragor kring behandlingar eller anvandning 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)

Daremot beskrev foréaldrar dven att vid tiden for diagnostillfallet uppstod manga kanslor och
intryck hos foraldrarna. De fick information om sméartbehandling, diagnos och
behandlingsalternativ vilket upplevdes dvervaldigande och de hade svart att ta in all information
(Toupin-April et al., 2023; Yuwen et al., 2017). Foraldrarna uppgav att de var i behov av mer
information specifikt relaterat till smarta och 6nskade information om bade icke-farmakologiska
alternativ och komplementéra halsometoder (Toupin-April et al., 2023). Vid diagnostillféallet
upplevde foraldrarna att deras rost inte blev hord da de upplevde svarigheter 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 forklaringar kunde det leda till att foraldrar ifragasatte
grundorsaken till smartan och sokte egna medicinska diagnostiska svar bland vénner eller pa
internet (Chausett et al., 2016).

Diskussion

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva foraldrars upplevelser av att ha ett barn med JIA. Resultatet
avspeglar sig i fyra kategorier: Att kdnna sig otillracklig som féralder, Att kdnna oro och radsla
over sitt barns andrade livssituation, Att kampa for forstaelse fran omgivningen och Att behdva
information kring sjukdomen och dess behandling.

| resultatet framkom det att foréldrar upplevde att de hade ett stort ansvar att hantera barnets
sjukdom. Nér ett barn var sjukt var det foraldrarnas uppgift att exempelvis skéta om
medicinering, lara sig om sjukdomen och olika behandlingsstrategier. Vid hantering av detta
behdver foraldrarna bade kunskap och stod. For att foraldrarollen och familjens funktioner ska
stérkas och stodjas ar det fordelaktigt att arbeta familjecentrerat (Chow et al., 2024; Terp et al.,
2021). Enligt Chow et al. (2024) och Terp et al. (2021) lagger familjecentrerad vard grunden for
kvaliteten pa den vard som ges eftersom foraldrarna da delger specifik kunskap om sitt barn till

vardpersonalen.

Vid JIA &r det viktigt att fokusera pa familjecentrerad omvardnad eftersom den som &r i behov
av vard &r ett barn. Familjecentrerad vard bygger pa samma principer som personcentrerad vard
men inriktar sig dven pa foraldrar till ett sjukt barn. | familjecentrerad vard &r partnerskap mellan
patienter, familjer och vardpersonal centralt och begrepp som 6msesidig respekt, delaktighet och
vardighet ligger i fokus (Taxter et al., 2022; Terp et al., 2021). Foréldrar &r 6ppna for vagledning
och rad av halso- och sjukvardspersonal om de kanner sig forstadda, respekterade och om
végledningen &r personcentrerad utifran deras barns behov, visar en studie av Donney et al.
(2022). Foréaldrars sjalvfortroende och tillfredsstéllelse kan 6ka genom att de &r aktiva deltagare i
vardplanering samt beslut om vard och behandling. Sjukskéterskor samt foraldrar rapporterar att
aven barnet blir lugnare och mer sjalvséker av att ha en foralder nérvarande (Terp et al., 2021).

I resultaten i var studie framkom det att manga familjer saknade stod i att vara vardare till sitt
barn och i beslutsfattande vid exempelvis medicinering. Kokorelias et al. (2019) beskriver att det
ar viktigt som vardhandshavare att tillgodose behoven hos sitt barn men att det kan vara svart for

foréldrar utan stod att tillgodose dessa behov. Detta kan leda till att man dventyrar sin egen halsa
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och barnets hélsa pa ett negativt satt. Kuo et al. (2012) beskriver att trots ett brett stod ar det inte
alltid tillrackligt och nar inte alltid fram till den berorda personen. Kokorelias et al. (2019)
benamner vikten i att anpassa varden utifran barnet och dennes anhériga sa att valbefinnandet
hos samtliga kan paverkas positivt. Det framkom &ven i resultatet att familjers ekonomi
paverkades pa grund av att en foralder var tvungen att vara ledig fran jobbet, och i sin tur
paverkade det olika sorters relationer. Kokorelias et al. (2019) betonar att definitionen av vardare
varierar och att manga ganger sker vardinsatser i hemmet av en familjemedlem som ofta ar
obetald. Vidare berattar Kokorelias et al. (2019) och Nur et al. (2023) hur detta kan leda till
paverkan pa det sociala livet, ekonomiska forutsattningarna, paverka bade vardaren och
vardtagaren negativt genom fysiska och psykiska pafrestningar. Nur et al. (2023) och Fratantoni
et al. (2022) betonar vikten att erbjuda stod till familjer med kroniska halsotillstand. Stodet kan
variera och vara allt ifran att forbattra familjens funktioner, till information om sjukdomen samt
vilka stod man kan fa nar ett barn insjuknar (Nur et al., 2023; Smith et al., 2015). Genom att ge
familjer de kunskaper och fardigheter de behdver for att kunna vara vardare i hemmet och halla
ihop familjen behovs fler insatser som ar familjecentrerade for att forbattra barnet och familjens
hélsa (Fratantoni et al., 2022; Nur et al., 2023). Nur et al. (2023) berattar vidare att det &r viktigt
att man skraddarsyr den familjecentrerade omvardnaden sa att den blir Iamplig for just den

familjen.

I resultatet framkom det att foraldrar hade olika satt att hantera barnets sjukdom. En mamma
beskrev att hon trodde att dktenskapet skulle ta slut relaterat till olika syn pa sjukdomen. Det
skiljer sig at mellan foraldrar hur man hanterar information kring sjukdomen, barnets smérta och
barnets sociala kamp (Grande et al., 2019). Att foraldrar hanterar situationen olika kan forstas
genom Antonovskys teori: Kénsla av sammanhang (KASAM). Antonovskys teori ar ett ramverk
for att definiera hur en person upplever att livet &r begripligt, hanterbart och meningsfullt. Detta
avspeglar sig i hur en manniska kan ha motstandskraft att hantera situationer som uppstar i livet.
Personer kan ha hog eller lag KASAM vilket gor att man klarar saker pa olika satt. En person
med hog KASAM har motstandsresurser som exempelvis kan vara god ekonomi, socialt natverk
och stark sjalvkansla. Detta kan tolkas som att foréldrar med hog KASAM kan ha béttre
forutsattningar att kunna hantera barnets sjukdom och behandling an foraldrar med lag KASAM
(Antonovsky, 2005, s.43-47 & 65). Baserat pa teorin kommer foraldrarna att klara av att hantera

barnets sjukdom pa olika satt.
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| resultatet framkom att foraldrar tyckte att det var svart att balansera ekonomi, socialt umgange
och att de kande sig otillrackliga i att hantera rollen som vardare till sitt eget barn. Enligt Nur et
al. (2023) beskrivs det att en hélsosam familjefunktion leder till battre halsoresultat hos barnet
medan en familjefunktion med stdrre utmaningar kan innebéra att familjen inte hanterar
sjukdomens utmaningar optimalt. Darfor ar det av stor vikt att anvanda familjefokuserade
interventioner for att kunna stodja familjerna till barn med kroniska sjukdomar. Insatserna kan
vara psykologiskt, socialt eller beteendemassigt inriktade och involverar patientens familj. En
form av familjefokuserad interventionsmetod ar psykopedagogisk intervention som innebér att
utbilda familjemedlemmar om barnets tillstand och stétta fordldrarna i att klara av
behandlingsplanen (Nur et al., 2023). Smith et al. (2015) betonar ocksa vikten av att stodja
foraldrar genom effektivt engagemang och samarbete for att uppna god hélsa hos barnet samt att
foraldrarna ska bli stottade i att hantera sjukdomen och behandlingar.

I resultatet framkom aven att foraldrar upplevde mycket oro kring sitt barn och att en stor del av
oron handlade om osékerhet i att hantera sjukdomen och biverkningar fran mediciner. Det
bendmns &ven hur fordldrar ar oroliga for hur de ska klara av utmaningar och att de upplever
osakerhet vid hantering av sjukdomen. Information fran vardpersonal upplevs emellertid som
bristfallig och man saknar stod fran omgivningen (Frantantoni et al. (2022). Sjukskaterskan har
en viktig roll och kan, genom att arbeta familjecentrerat, inkludera foraldrarna i vardplanering
och beslut. Detta kan leda till att foraldrarnas oro minskar vilket kan resultera i battre hélsa hos
bade barnet och foraldrarna (Chow et al., 2024; Fratantoni et al., 2022). Familjecentrerad vard
kan mojliggora forbattrad vardkvalitet genom att stotta barn och foraldrar pa ett sétt sa att de blir
mer delaktiga i den vard som ges. Som sjukskoterska ar det viktigt att strava efter ett bra
samarbete med bade barnet och foraldrarna. Foéraldrar och vardpersonal kan under samtalet
hjélpa barnet att uttrycka sina 6nskemal och beréatta om sina erfarenheter av sjukdomen. Som
sjukskoterska ar det viktigt att kommunicera med barnet pa ett satt som ar anpassat efter barnets
alder. Ett bra samarbete kan mojliggora for barnet att bli mer delaktigt i vardmatet. Nar en god
relation ar etablerad mellan barn, foraldrar och vardpersonal kan detta starka barnets kunskap,

sjalvfortroende och autonomi.
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Metoddiskussion

Metoden som anvandes i analysen var kvalitativ innehallsanalys. For att redogéra for analysens
trovardighet anvander vi begreppen trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och dverforbarhet
(Martensson & Fridlund, 2017 s. 431). Trovardigheten kan paverkas genom att forfattarna
saknade tidigare erfarenhet av att gora en kvalitativ innehallsanalys enligt Martensson &
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 6versattes fran engelska till
svenska, darefter kondenserades och gjordes om till “att-satser”. Risken med dverséttning och
kondensering ar att man inte behaller karnan i texten och det finns alltid en risk for egen tolkning
aven om man forsoker behalla texten manifest. For att minska risk for egen tolkning har

forfattarna reflekterat och diskuterat kring detta genom analysens alla steg.

Genom att ha en forforstaelse for amnet kan palitligheten pavisas enligt Martensson & Fridlund
(2017 s. 432). Den ena forfattaren har sjalv sjukdomen JIA och darmed lite forforstaelse for
amnet. Den andra forfattaren ar foralder till ett barn med en annan sjukdom &n den som studerats
och kan relatera till foraldrarnas kanslor kring sitt sjuka barn. Egna erfarenheter inom omradet
man studerar kan vara en styrka och bidra till en djupare forstaelse och analys. Samtidigt ar det
viktigt att reflektera Gver sin forforstaelse och hur den kan paverka tolkningen av materialet.
Bada forfattarna ar dven sjukskoterskestudenter och har kunskap om omvardnad och
sjukdomslara vilket kan vara till fordel da man studerar detta amne. Forfattarna har tidigare
erfarenhet av att l1asa vetenskapliga artiklar och kunskap om hur artiklar ska kvalitetsgranskas.
Forforstaelse har tagits i beaktande genom hela arbetet for att inte paverka studiens resultat
genom en stravan efter att undvika egen tolkning av text och genom att tillsammans diskutera
materialets innebdrd. Forfattarna har tillsammans kvalitetsgranskat de inkluderade artiklarna i

studien och diskuterat artiklarnas trovardighet och palitlighet.

Bekraftelsebarhet handlar enligt Martensson & Fridlund (2017 s. 432) om att analysprocessen
bor vara noggrant beskriven och att forfattaren haller sig neutral under processen for att undvika
egna tolkningar. Under arbetet med studien har originalkéllor varit néra till hands for att enkelt
kunna kontrollera att kondenserad text behallit sin karna och att studiens syfte besvaras. Under
litteratursokningen uppkom fa resultat kopplat till studiens syfte vilket ledde till att tva sokningar

behdvde goras i en databas med samma sokord, men en annan uppséattning av orden.

Overférbarhet innebir i vilken utstrackning studiens resultat kan éverforas till andra kontexter
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eller situationer. Resultatet bor vara noggrant beskrivet och trovardighet, palitlighet och
bekréftelsebarhet bor vara tillgodosedda enligt Martensson & Fridlund (2017 s. 433).
Forfattarna har noggrant dokumenterat alla delar i analysprocessen och stravat efter att halla
analysen manifest. Daremot finns det alltid en risk for bias da det &r manga artiklar och mycket

text att granska och dversétta.

Slutsatser

Att vara forélder till ett barn med JIA kan leda till kénslor av oro och att inte vara tillracklig som
vare sig foralder eller vardare. Det kan aven upplevas som en sorg att barnet inte kan gora
samma saker som andra barn och manga familjer upplever osakerhet och brist pa stod.
Foraldrarna upplever kanslor av otillracklighet och stress i sin roll som vardare, genom att
erbjuda dem tillgang till utbildning samt resurser for att kunna oka deras kunskap om sjukdomen
kan det leda till att minska ké&nslan av oro och rédsla. Genom att arbeta familjecentrerat kan
varden skraddarsys utifran varje enskild familjs behov. For sjukskoterskan kan dkad kunskap
samt okad forstaelse for foraldrarnas upplevelse av att ha ett sjukt barn underlatta att identifiera
nar extra stdd och information kan behdvas. Att arbeta med ett familjecentrerat synsétt gor att
sjukskaterskan far battre kommunikation mellan familjemedlemmarna och far forstaelse for
familjens behov. Sjukskaoterskan far en mer holistisk bild av patientens situation genom att
arbeta familjecentrerat genom att lyssna pa familjens perspektiv och anpassa varden efter det.
Det &r darfor viktigt med fortsatt forskning kring familjecentrerad omvardnad for att uppna bésta
mojliga vard for barn med JIA. Vidare behover kunskap om JIA och familjecentrerad vard na ut
till sjukvardspersonal och familjer for att underlatta samarbete och ett mer familjecentrerat

perspektiv.

Forfattarnas bidrag

Forfattarna har gemensamt arbetat med alla delar under arbetet. Artiklar har sokts av bada
forfattarna och tillsammans har de kvalitetsgranskats. Textenheter kondenserades och kodades
tillsammans i de olika stegen. Under hela arbetets gang har standig dialog mellan forfattarna
utforts for att uppna god kvalitet pa arbetet. Arbetet har skrivits i Google Docs dar bada hade
tillgang till materialet. Tillsammans har vi granskat allt material som ar skrivet for att vara saker

pa att kvaliteten bibehalls och att inget viktigt material faller bort.
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