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Sammanfattning 

Bakgrund: Downs syndrom (DS) är den vanligaste orsaken till en intellektuell 

funktionsnedsättning hos barn. Barnet har en extra kromosom på det 21:a 

kromosomparet. Det är viktigt att sjuksköterskan är trygg inom det egna 

kunskapsområdet för att kunna ge varje individ den specifika vård den behöver. Att bli 

förälder är en stor händelse i människors liv och det kan vara förenat med både glädje 

och oro inför framtiden.   

 

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva föräldrars erfarenheter av stöd 

från sjukvårdspersonal när barnet föds med DS samt erfarenheter av stöd under barnets 

första levnadsår. Syfte var även att studera de valda artiklarnas datainsamlingsmetoder. 

 

Metod: En litteraturstudie med beskrivande design. Litteraturstudien innehåller tio 

vetenskapliga artiklar med kvalitativ och kvantitativ ansats. Artiklarna samlades in via 

PubMed och Cinahl. Författarna granskade artiklarna samt letade efter likheter och 

skillnader som kunde ligga till grund för resultatet. 

 

Huvudresultat: Litteraturstudien visar att föräldrar till barn med DS känner oro inför 

framtiden när stödet och informationen från sjuksköterskan och sjukvårdspersonalen är 

bristfällig. Föräldrarna känner sig oförberedda på föräldraskapet.  

Resultatet i denna litteraturstudie baserades på både kvalitativa och kvantitativa artiklar. 

Datainsamlingsmetoder som användes i dessa artiklar var intervjuer, enkäter samt 

frågeformulär. 

 

Slutsats: Föreliggande litteraturstudie visar på betydelsen av god kommunikation 

mellan förälder och sjukvårdspersonal. Bristen på upplysande och känslomässigt stöd 

kan skapa oro och rädsla hos föräldrar. Att få ett barn med DS är något som kan 

förändra livssituationen för hela familjen. Sjuksköterskan har därför en viktig roll i att 

ge ett fullgott stöd till hela familjen.  

 

Nyckelord: Downs syndrom, föräldrar, stöd 

 

 



 

 

 

Abstract 

Background: Down syndrome (DS) is the most common cause of intellectual disability 

in children. The child has an extra chromosome in the 21st chromosome pair. It is 

important that the nurse is comfortable within their own field of knowledge in order to 

give every individual the specific care they need. Becoming a parent is a major event in 

people's lives and it can be fraught with joy and anxietya bout the future. 

 

Aim: The aim of this literature review was to describe parents' experiences of support 

from the health care professionals when the child is born with DS and the experiences 

of support during the child's first year. The aim was further more to describe the 

included articles data collections methods.  

 

Method: A literaturere view with descriptive design. The literature contains ten 

scientific articles with both qualitative and quantitative approach. The articles were 

collected through PubMed and Cinahl. The authors reviewed articles and looked for 

similarities and differences that could form the basis of the result. 

 

Main result: The literature review shows that parents of children with DS are 

concerned about the future when support and information from nurses and health care 

professionals is inadequate. The parents feel unprepared for the parent hood. 

The results of this review were based on both qualitative and quantitative articles. 

Interviews, surveys and questionnaires were used as data collection methods in these 

articles. 

   

Conclusion: This literature demonstrates the importance of good communication 

between parents and health care professionals. The lack of informative and emotional 

support creating anxiety and fear among parents. Having a child with DS is something 

that can change the lives of the entire family. The nurse has an important role in 

providing adequate support to the whole family. 

 

Keyword: Down syndrome, parents, support 
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1. Introduktion 

1.1 Erfarenheter 

Erfarenheter fås genom kunskap och egna upplevelser (Svenska akademiens ordbok 

2016).  

 

 

1.2 Att bli förälder 

Att bli förälder är en stor händelse i människors liv. Födseln kan vara förenad med olika 

förväntningar. De förväntningar som finns på barnet påverkas bland annat av det media 

förmedlar. Det kan vara en normal förlossning, ett friskt barn samt en lycklig familj. 

Om det inte blir som föräldrarna tänkt sig, och barnet föds med en funktionsnedsättning, 

kan föräldrarna känna sorg och besvikelse (Ternstedt & Norberg 2009).   

 

 

1.3 Funktionsnedsättning  

Socialstyrelsens definition på funktionsnedsättning är en nedsättning av psykisk, fysisk 

eller intellektuell funktionsförmåga. Funktionsnedsättning är en konsekvens av en 

förvärvad eller medfödd skada eller sjukdom, dock kan en diagnos inte avgöra graden 

av funktionsnedsättning. Alla barn som har en funktionsnedsättning har individuella 

problem parallellt med att deras resurser och förutsättningar är unika (Socialstyrelsen 

2014). När ett barn med en funktionsnedsättning föds kan det bli en omtumlande och 

svår tid för föräldrar och andra närstående. Känslan kan pendla mellan sorg och glädje. 

De kan känna sorg över barnets skada/sjukdom och över omgivningens attityder, 

samtidigt som glädjen över att få ett barn kan vara stor. Både barnet och familjen 

behöver stöd från sjukvården och omgivningen för att känna välbefinnande (Björquist 

2015). 

 

 

1.4 Downs syndrom 

Downs syndrom (DS) är den vanligaste orsaken till en intellektuell funktionsnedsättning 

hos barn (Hickey, Hickey & Summar 2012). Diagnosen DS ställs på kliniska grunder 

och bekräftas med en kromosomanalys direkt efter förlossningen eller under de närmsta 
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dygnen. Barnet har en extra kromosom på det 21:a kromosomparet därför kallas DS 

även för trisomi 21(Karlberg 2008). De karakteristiska dragen hos barn med DS kan 

vara riklig nackhud, lågt sittande små öron, hudveck vid inre ögonvrån samt 

fyrfingerfåra. När barnen föds är de kortare än genomsnittet och deras tillväxtrubbning 

sträcker sig under hela uppväxten (Karlberg 2008). Barn med DS kan ha en försämrad 

kognitiv och motorisk utveckling samt särskilda medicinska problem såsom medfödda 

hjärtfel, mag- och tarmsjukdomar och sköldkörtelsjukdomar (Weijerman & De Winter 

2010; Roizen & Patterson 2003). 

 

Den verkliga orsaken till DS är okänd men man vet att risken ökar med moderns 

stigande ålder (Bittles & Glasson 2004). Den genetiska sjukdomen kan resultera i en 

kortare livslängd jämfört med den övriga befolkningen (Uppal, Chandran & Potluri 

2015). I Sverige föds varje år ca 129 barn med DS (Socialstyrelsen 2014), det motsvarar 

ungefär 11 barn på 10 000 födslar. I USA uppskattas siffran till 12 barn per 10 000 och i 

Nederländerna förekom DS hos ca 14 av 10 000 födda barn per år (Shin et al. 2009; van 

Gameren-Oosterom et al. 2012). Omkring 40-80 % av alla individer med DS är 

drabbade av tal- och språksvårigheter samt nedsatt hörsel (Laws & Hall 2014). Målet 

för barn med DS är att de ska få det stöd och den hjälp som individen behöver för att 

kunna utvecklas maximalt efter sin förmåga och sina egna förutsättningar (Karlberg 

2008). 

 

 

1.5 Sjukvårdspersonal  

LYHS (Lagen om yrkesverksamhet på hälso- och sjukvården) definition av hälso- och 

sjukvårdspersonal inkluderar i princip all personal som arbetar inom privat och offentlig 

sjukvård och som deltar i vård av patienter (Socialstyrelsen 2006). 

 

 

1.6 Definitioner av stöd 

Stöd kan vara att finnas närvarande, genom det sociala nätverket. Stöd kan finnas 

tillgängligt mellan individer eller i större grupper. Stöd kan ges av föräldrar, släkt och 

vänner men även av utbildad personal som lärare och sjuksköterskor. Stöd kan vara till 

stor hjälp för att individen ska få ett hälsosammare liv. Upplysande stöd innebär att 
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delge information samt att ge råd som kan hjälpa en individ att hantera svårigheter. 

Känslomässigt stöd är att visa empati, vara omhändertagande, ge kärlek och skapa tillit 

(House 1981). 

 

 

1.7 Sjuksköterskans roll 

Att främja hälsa, förebygga sjukdom, återställa hälsa samt lindra lidande är fyra 

grundläggande ansvarsområden som sjuksköterskan har. Respekt för mänskliga 

rättigheter, kulturella rättigheter, egna val, rätten till liv, värdighet samt att bli bemött 

med respekt bör finnas naturligt inom sjukvården. Omvårdnad ska erbjudas respektfullt, 

oberoende av hudfärg, ålder, kulturell eller etisk bakgrund, tro, funktionsnedsättning, 

sjukdom, kön, sexuell läggning, nationalitet, social ställning samt politiska åsikter. 

Sjuksköterskan ska erbjuda vård till familjer, enskilda personer samt allmänheten 

(Svensk sjuksköterskeförening 2014).  

 

Sjuksköterskans roll är att vara ”spindeln i nätet” för att sjuksköterskan samordnar all 

sjukvårdspersonals arbete. I samarbetet med vårdteamet är det sjuksköterskans ansvar 

att bidra med en genomarbetad beskrivning av patientens omvårdnadsbehov (Björnevall 

& Thorell-Ekstrand 2009). Många människor är kunniga om sina sjukdomar och 

medvetna om sina rättigheter. Detta medför att det ställs höga krav på sjuksköterskans 

kompetens, förhållningssätt, bemötande av patienter och närstående i den patientnära 

omvårdnaden (Svensk sjuksköterskeförening 2016). 

Sjuksköterskans uppgift är att ha helhetsansvar för omvårdnaden. Det är viktigt att 

sjuksköterskan är trygg inom det egna kunskapsområdet för att kunna ge varje individ 

den specifika vård den behöver. I sjuksköterskans yrkesprofession ingår det att basera 

vården på vetenskaplig kunskap och beprövad erfarenhet. Alla patienter har rätt till lika 

vård (Svensk sjuksköterskeförening 2016). Sjuksköterskans roll är att bidra med sin 

speciella kompetens och fokusera på barnets och familjens upplevelser. Sjuksköterskans 

del i relationen med familjen innebär att ge handledning, rådgivning, undervisning, 

förebyggande arbete samt lindrande aspekter (Enskär & Golsäter 2009).  
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I studien av Choi, Lee och Yoo (2011) har det visat sig att sjuksköterskor lägger större 

vikt vid negativa aspekter än vid positiva aspekter av DS. Detta innebar att föräldrarna 

upplevde negativa känslor vid tidpunkten av diagnostisering. Genom att förse föräldrar 

med användbar information samt att visa en optimistisk attityd kan sjukvårdspersonal 

hjälpa föräldrar att anpassa sig till sina roller som föräldrar, så att de kan vägleda sina 

barn mot optimal tillväxt och utveckling (Choi, Lee & Yoo 2011). 

 

 

1.8 Teoretisk referensram 

Författarna valde Afaf Ibrahim Meleis trasitionsteori, som rör övergångar och 

förändringar i människors liv. Transitionsteorin bygger på en övergång mellan två 

tillstånd där övergången kan bestå av tre faser: inträde, passage och avslut. Detta kan 

liknas med hälsotillstånd såsom födelse, åldrande samt död. Känslor som kan upplevas 

under en transition kan vara ångest, oro, depression men även glädje och upprymdhet 

(Im 2014).   

 

Meleis (2010) teori skildrar tre olika varianter av transitioner: hälso- och 

sjukdomsrelaterade transitioner, situationsrelaterade transitioner samt 

utvecklingsrelaterade transitioner. Hälso- och sjukdomsrelaterade transitioner är 

övergångar som betyder att individen förflyttas från ett välmående tillstånd till sjukdom 

eller från sjuk till frisk. Detta är något som kan ske plötslig eller gradvis. 

Situationsrelaterade transitioner kan innebära förändringar inom familjen, detta kan vara 

födelse eller död av en familjemedlem. Situationsrelaterade transitioner kan även 

innebära förändringar i olika roller, såsom att bli förälder. Utvecklingstransitioner 

betyder ändringar som äger rum i en individs livscykel, det kan innebära rollövergång 

från barndom till ungdom eller från vuxen till gammal. Rolltransitioner kräver att 

individen erhåller ny kunskap och förändrar sitt beteende. Om detta inte genomförs kan 

det bli svårt för individen att anpassa sig till sin nya roll (Meleis 2010). 

 

 När vi ställs inför förändringar behöver människan kunna möta denna övergång genom 

att ta till sig ny kunskap, ändra beteende eller lära sig handskas meden ny situation i 

livet. Sjuksköterskan är den primära vårdgivaren i dessa övergångar som föräldrarna 

ställs inför. Övergångar kan orsaka förändringar i identiteter, roller och relationer. 
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Miljön kan påverka föräldrarnas övergång och kan leda till en förlängd återhämtning 

vad gäller hälsan (Im 2014). Det är viktigt att barnet känner tillit till sig själv och till 

andra under det första levnadsåret. Föräldrarna kan bygga upp barnets trygghet och tillit 

genom att ha en känslomässig kontakt, stimulans och genom att de grundläggande 

fysiologiska behoven tillgodoses. Barnets anknytning till föräldrarna är viktig för deras 

fortsatta utveckling. När föräldrarna utsätts för stress eller en krissituation kan de brista 

i omhändertagandet, detta kan vara ett hot mot barnets hälsa samt utveckling (Enskär & 

Golsäter 2009). Då författarnas litteraturstudie handlar om föräldrars upplevelse av stöd 

och information från sjukvårdspersonal passar Meleis teori bra.    

 

 

1.9 Problemformulering 

Vid diagnostisering av barn med DS ställs föräldrarna inför en stor förändring där de 

kommer behöva mycket stöd och information. Meleis transtionsteori beskriver att om 

individen ska kunna genomgå en övergång krävs ny kunskap eller ett ändrat beteende 

(Im 2014). Bristande kunskap hos sjukvårdspersonal inom området kan komma att leda 

till osäkerhet och otrygghet hos föräldrar till barn med DS. Det har i tidigare forskning 

visat sig att föräldrar upplever negativa känslor vid diagnostisering av DS (Choi, Lee & 

Yoo 2011). Författarna till denna litteraturstudie anser att det inte finns tillräcklig 

forskning inom detta område, därför har författarna valt att lyfta detta ämne. 

Författarnas litteraturstudie kan bidra till att öka allmänsjuksköterskans kunskap inom 

detta ämne samt öka förståelsen av föräldrars behov av stöd när de får ett barn som har 

diagnosen DS. 

 

 

1.10 Syfte  

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva föräldrars erfarenheter av stöd från 

sjukvårdspersonal när barnet föds med Downs syndrom samt erfarenheter av stöd under 

barnets första levnadsår. Syfte var även att studera de valda artiklarnas 

datainsamlingsmetoder. 
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1.11 Frågeställningar 

Hur beskriver föräldrar till barn med Downs syndrom stöd från sjukvårdspersonal vid 

födseln samt under barnets första levnadsår? 

Hur beskrivs datainsamlingsmetoderna i de valda artiklarna? 

 

2. Metod 

2.1 Design 

En litteraturstudie som har en beskrivande design (Polit & Beck 2012). Litteraturstudien 

innefattar kvalitativa samt kvantitativa artiklar. 

 

 

2.2 Databas 

Eftersom Polit och Beck (2012) menar att Cinahl och PubMed är användbara databaser 

för sjuksköterskor så har författarna använt dessa. 

 

 

2.3 Sökord/sökstrategi 

Sökningen gjordes i september 2016. Sökorden författarna använt sig av var tänkta att 

svara på syfte och frågeställning. Följande sökord har använts i Cinahl: down syndrome, 

diagnosis, parents, mothers, fathers, support, parents of disabled children, newborn, 

nurse och care. I Cinahl har författarna har använt sig av Headings för att få en mer 

exakt sökning (Polit & Beck 2012). Följande sökord har använts i PubMed: down 

syndrome, diagnosis, parents, mothers, fathers, social support och newborn. Författarna 

har använt sig av MeSH-termer i PubMed för att få en mer exakt sökning (Polit & Beck 

2012). Författarna gjorde även fritextsökning. I Cinahl användes sökorden Down 

syndrome, parents och support. I PubMed användes sökorden Down syndrome, 

diagnosis, mothers och fathers. För att fånga upp så mycket information som möjligt 

kring eventuellt användbara artiklar användes den booleska termen AND i olika 

kombinationer (Willman, Stoltz & Bahtsevani 2006). Utfallet av databassökningen 

presenteras i tabell 1. Sökord som ej gett möjliga artiklar redovisas ej. 
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Tabell 1. Utfall av databassökning 

Databas Begränsningar Sökord Antal träffar Möjliga artiklar 

(exklusive 

dubbletter) 

Cinahl 2006-2016, 

engelska, peer-

rewied, 2016-09-

07 

 

Down syndrome 

AND parents 

AND support 

61 3 

Cinahl 2006-2016, 

engelska, peer-

rewied, 2016-09-

07 

Down syndrome 

(Headings) AND 

parents (Headings) 

71 2 

PubMed 2006-2016, 

engelska, 

Högskolan Gävle, 

2016-09-07 

 

Down syndrome 

[MeSH] AND 

parents [MeSH] 

215 3 

PubMed 2006-2016, 

engelska, 

Högskolan Gävle, 

2016-09-07 

Down syndrome 

[MeSH] AND 

parents [MeSH] 

AND social 

support [MeSH] 

 

20 1 

PubMed 2006-2016, 

engelska, 

Högskolan Gävle, 

2016-09-07 

 

Down syndrome 

AND diagnosis 

AND mothers 

AND fathers 

11 1 

Totalt   378 10 

 

 

2.4 Urvalskriterier 

Begränsningar författarna använt sig av i sökningarna var artiklar från år 2006-2016 

samt att artiklarna var skrivna på engelska. Artiklarna var kostnadsfria och fanns fritt 

tillgängliga på Högskolan i Gävles Biblioteks databas. I PubMed saknades möjligheten 

att välja begränsningen peer-rewied. I Cinahl användes begränsningen peer-rewied. I 

Cinahl saknades möjligheten att välja begränsningen Högskolan i Gävles Bibliotek. 

Inklusionskriterier: alla artiklar ska svara på syfte samt frågeställning. 

Exklusionskriterie: artiklar med fjärrlån 

 

 

2.5 Urvalsprocess/utfallet av möjliga artiklar 

Urvalsprocessen inleddes med att författarna läste samtliga 378 titlar för att se om dessa 

var relevanta till syfte och frågeställning. 314 artiklar motsvarade inte syftet och valdes 
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därför bort. Artiklar som inte fanns tillgängliga via Högskolan i Gävles Biblioteks 

databaser eller stod som fjärrlån och krävde betalning var 35 och dessa exkluderades. I 

de 29 titlarna som bedömdes svara mot författarnas syfte lästes abstracten för att få en 

övergripande blick av artikelns innehåll. Av dessa 29 abstract valdes 19 bort då 

innehållet inte svarade mot denna studies syfte samt frågeställning. 10 artiklar, 

exklusive dubbletter, sparades sedan ner samt skrevs ut för granskning och bearbetning 

av båda författarna, då dessa svarade på syfte och frågeställning. Flödesschemat av 

urvalsprocessen presenteras i figur 1.  

 

 

 

 

 

 

 

 

Figur 1. Flödesschema urvalsprocess 

 

 

2.6 Dataanalys  

Författarna till denna litteraturstudie valde ut 10 artiklar vilka alla svarade på 

litteraturstudiens syfte samt frågeställning. De utvalda artiklarna har redovisats i två 

tabeller. Tabell 3 (se bilaga 1) klargör artiklarnas författare, publiceringsår och land, 

titel, design och ansats, undersökningsgrupp samt dataanalysmetod. Tabell 4 (se bilaga 

2) klargör författare, syfte samt resultat. Detta utformade en bra översikt av de 10 valda 

artiklarna (Polit & Beck 2012). De utvalda artiklarna lästes enskilt ett flertal gånger av 

båda författarna och anteckningar har förts. Därefter har artiklarna diskuterats för att se 

om författarna kommit fram till likvärdiga resultat. Då samtliga artiklar var skrivna på 

engelska hjälptes författarna åt att förstå innebörden av texten och vid tveksamheter 

översattes delar av texten till svenska med hjälp av översättningsprogram samt lexikon. 

Fokus har legat på metoddelen samt resultatdelen i de valda artiklarna. Ord och 

meningar som återkom i resultatet i artiklarna markerades med olika färger. Med hjälp 

Motsvarade ej 

syftet 314 

Utvalda artiklar 

exl. dubbletter 

10 

Lästa artiklar 

378 

Ej tillgängliga 

artiklar 35 

Lästa abstract 

29 

Svarade ej på 

syfte 19 
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av dessa färgindelningar kunde författarna sedan utforma rubriker och underrubriker i 

litteraturstudien (Polit & Beck 2012). Underrubriker presenteras i figur 2. 

 

 

2.7 Forskningsetiska överväganden 

Författarna till denna litteraturstudie har en önskan om att alla artiklar som använts i 

denna studie ska vara forskningsetiska samt vara godkända av etiska 

forskningskommittén. Detta är dock inget krav. Författarna har endast använt sig av 

vetenskapliga artiklar i denna litteraturstudie. Innehållet i artiklarna har granskats 

objektivt för att undvika att de återges på ett felaktigt sätt. Medveten plagiering har 

undvikits (Polit & Beck 2012).  

 

 

3. Resultat 

Resultatet baseras på tio vetenskapliga artiklar med kvalitativ samt kvantitativ ansats. 

Artiklarna presenteras i löpande text samt i tabell 3 och 4 i bilaga 1 och 2. Författarna 

till denna litteraturstudie presenterar resultatet utifrån frågeställningar samt 

underrubriker. Underrubrikerna framkommer i figur 2.  

                        

 

 

Hur beskriver föräldrar till barn med Downs syndrom stöd från  

sjukvårdspersonal vid födseln samt under barnets första levnadsår? 

  

 

 

                               Upplysande                  Saknaden av             Känslomässigt         Hantering av stöd  

                                    stöd                          information                     stöd                efter diagnostisering 

                                                                       och stöd 

 

 

 

Figur 2. Frågeställning samt utfall underrubriker 

 

 

Hur beskriver föräldrar till barn med Downs syndrom stöd 

från sjukvårdspersonal vid födseln samt under barnets 

första levnadsår? 
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3.1 Upplysande stöd 

Föräldrar till barn med DS förväntar sig att sjukvårdspersonalen ska ge råd, stöd samt 

information under spädbarnstiden. Föräldrarna beskrev även att de har ett behov av att 

tillhandahålla information och stöd i ett tidigt stadium (Marshall, Tanner, Kozyr & 

Kirby 2014; Muggli, Collins & Marraff 2009). Vid första samtalet efter födseln av 

barnet med DS deltog till största del båda föräldrarna och i vissa fall erbjöds inget 

ytterligare stöd vid detta tillfälle (de Groot-van der Mooren, Gemke, Cornel & 

Weijerman 2014). Muggli, Collins och Marraff (2009) menar även att föräldrar 

uttryckte en önskan om en kontaktperson som kunde guida och stödja dem genom 

sjukhusvistelsen samt vara en länk mellan olika instanser. Kontinuitet i vården var 

också något som kändes viktigt för föräldrarna. I en studie av Sheets, Best, Brasington 

och Will (2011) fick deltagarna rangordna några informationspunkter. Det visade sig 

vara stora skillnader mellan föräldrar och sjukvårdspersonal i vad som ansågs viktigast. 

Föräldrarna fann att information var en viktig del medan sjukvårdspersonalen var mer 

inriktad på det medicinska. 

 

 

3.2 Saknaden av information och stöd 

Genomgående i studierna var att föräldrarna saknar tillräcklig information och stöd i 

samband med diagnostiserig av DS (Ahmed, Ahmed, Jafir, Raashid & Ahmed 2014; 

Gammons, Sooben & Heslam 2010; de Groot-van der Mooren et al. 2014; Marshall et 

al. 2014; Pillay, Girdler, Collins & Leonard 2012; Sheets et al. 2011; Sooben 2010). 

Enligt studien av Gammons, Sooben och Heslam (2010) visade det sig att informationen 

från sjukvårdspersonalen var otillräcklig, därför sökte många själva information via 

internet. Endast ett fåtal föräldrar erbjöds rådgivning och samtal med sjukvårdspersonal. 

Marshall et al. (2014) beskriver att när föräldrarna fick information kunde den komma 

från olika yrkeskategorier inom sjukvården. Informationen kunde vara felaktig och 

föråldrad. Endast ett fåtal föräldrar fick användbar information. I flera studier visade det 

sig att föräldrarna saknade förberedande samtal och stöd och att de kände sig besvikna 

när de fick skriftlig information från sjukvårdspersonalen. Föräldrarna hade velat vara 

mer känslomässigt utrustade för att kunna hantera situationen bättre. De kände ett 

missnöje över sjukvårdspersonalen då dessa inte var tillräckligt försedda med kunskap 

för att kunna ge stöd samt information till föräldrarna (Sooben 2010; Pillay et al. 2012). 
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3.3 Känslomässigt stöd  

I studien av Muggli, Collins och Marraff (2009) belystes att i samband med födseln fick 

en del föräldrar beskedet om att deras barn troligtvis hade diagnosen DS. Föräldrarna 

upplevde även att deras barn togs ifrån dem för undersökning innan de själva fick hålla i 

barnet för första gången. Föräldrarna kände att sjukvårdspersonalen inte såg deras behov 

av första anknytningen till sitt barn. Under tiden föräldrarna väntade på att läkarna 

skulle delge dem testresultatet fick inte föräldrarna någon information, även om de 

begärde det. Detta ökade oron och ångesten hos föräldrarna. I Pillay et al. (2012) studie 

har det visat sig att föräldrarna upplever att sjukvårdspersonalen har svårt att se 

situationer ur ett föräldraperspektiv och att de inte bemöter föräldrarna på ett 

professionellt sätt. Föräldrar i Muggli, Collins och Marraff (2009) studie har reagerat 

positivt på den del av sjukvårdpersonal som har suttit vid sängkanten och lyssnat på 

föräldrarnas tankar och funderingar. Men föräldrarna talade även om en förlust av 

kontroll och en känsla av hjälplöshet och detta förvärrades av rädslan av att förlora 

barnet. Deltagarna ansåg att sjukvårdspersonalen var oförmögna att erbjuda praktiskt 

och adekvat känslomässigt stöd. Andra mödrar kände att bristen av kommunikation och 

uppfattningen av att bli ignorerad ledde till en känsla av att inte ha kontroll över varken 

sitt eget eller sin nyföddes behov (Sooben 2010).   

 

 

3.4 Hantering av stöd efter diagnostisering 

Majoriteten av föräldrarna fick diagnosen av deras barn efter födseln (Sheets et al. 2011; 

Muggli, Collins & Marraff 2009; Ahmed et al. 2013; Pilley et al. 2012; de Groot-van 

der Mooren et al. 2014; Gammons, Sooben & Heslam 2010). Många föräldrar upplevde 

beskedet om diagnos som en negativ erfarenhet (Muggli, Collins & Marraff 2009; Pilley 

et al. 2012; Sheets et al. 2011). Många mödrar fick i studien av Pilley et al. (2012) 

diagnosen när deras partner var frånvarande. Denna ensamhet ledde till ökad ångest, oro 

och saknad av stöd från partner samt sjukvårdspersonal. Vid diagnostisering sörjde 

mödrarna barnet de förväntade sig att få och kände en stor rädsla och ovisshet för 

framtiden (Sooben 2010; Pilley et al. 2012).  
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I studien av Sooben (2010) beskriver föräldrarna sjukvårdpersonalens ovilja att 

engagera sig i samtal om barnets framtida hälsobehov vilket även här ledde till 

osäkerhet hos mödrarna och fäderna. Föräldrarnas reaktioner var starkt influerade av hur 

sjukvårdspersonalen talade med dem, men föräldrarna var också medvetna om att 

samspelet mellan sjukvårdspersonalens sätt att kommunicera och föräldrarnas reaktioner 

vara svåra att förutse (Muggli, Collins & Marraff 2009). I studien av Skotko, Levine 

och Goldstein (2011) rekommenderar majoriteten av föräldrarna att blivande föräldrar 

söker upp en stödgrupp, medan andra föräldrar i studien poängterar vikten av att ha god 

kontakt med kunnig sjukvårdspersonal. Studien av Durmaz, Cankay, Durmaz, Vahabi, 

Gunduz, Cogulu och Ozkinay (2010) förklarar att en fjärdedel av föräldrarna var 

deltagare i en stödgrupp. Många föräldrar uppgav att de inte erbjudits deltagande i 

någon stödgrupp eller föräldragrupp men att de hade uppskattat om sjukvårdspersonalen 

hade informerat om detta (de Groot-van der Mooren et al. 2014; Muggli, Collins & 

Marraff 2009).  

 

 

3.5 Valda artiklars datainsamlingsmetoder 

I denna litteraturstudie har fem av de inkluderade artiklarna använt sig av intervjuer som 

datainsamlingsmetod (Ahmed et al. 2014; Pillay 2012; Marshall 2014; Sooben 2010; 

Muggli, Collins & Marraff 2009). En av artiklarna har använt sig av intervjuer samt 

enkäter (Skotko, Levine & Goldstein 2011). I tre av de inkluderade artiklarna har de 

använt sig av frågeformulär för att samla in data (Durmaz et al. 2010; Gammons, 

Sooben & Heslam 2010; de Groot-van der Mooren et al. 2014). En artikel har använt sig 

utav enkäter som datainsamlingsmetod (Sheets 2011). 

 

Tre av dessa använde sig utav djupgående intervjuer (Ahmed et al. 2014; Pillay 2012; 

Muggli, Collins & Marraff 2009). En av artiklarna innehöll intervjuer med fokusgrupper 

(Marshall 2014) medan en artikel innefattade ostrukturerade intervjuer (Sooben 2010). 

Två av artiklarna beskriver att de använt sig av ”open-ended” frågor (Skotko, Levine & 

Goldstein 2011; Muggli, Collins & Marraff 2009). Av dessa sex artiklar med intervjuer 

var det endast i två artiklar som författarna anger längden av intervjuerna. Båda varade i 

30-80 minuter (Pillay 2012; Ahmed et al. 2014). I fyra av artiklarna nämner forskarna 

var intervjuerna ägt rum. I två av dessa fick deltagarna välja plats för intervjun (Pillay 
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2012; Sooben 2010). Ahmed et al. (2014) beskriver att intervjun ägde rum på Centre by 

Multilingual researchers.  

 

I artikeln av Durmaz et al. (2010) utfördes frågeformuläret i ett separat rum på The 

Genetics Outpatient Service of the Ege University Hospital. Skotko, Levine och 

Goldstein (2011) använde en enkät med påståenden vilka skulle graderas och 

Gammons, Sooben och Heslam (2010) nyttjade ett strukturerat frågeformulär 

tillgängligt on-line där deltagarna även kunde tillägga kommentarer efter varje fråga. I 

en av artiklarna användes en enkät tillgänglig on-line (Sheets 2011). I artikeln av de 

Groot-van der Mooren et al. (2014) utnyttjade författarna ett frågeformulär som även 

fanns tillgängligt on-line.  

 

 

4. Diskussion 

4.1 Huvudresultat 

Föräldrar till barn med DS förväntade sig upplysande och känslomässigt stöd av 

sjukvårdspersonalen vid diagnostisering samt under spädbarnstiden. I dessa studier har 

det visat sig att föräldrarna ansåg det viktigt med stöd och information i ett tidigt 

stadium för att vara förberedda för föräldraskapet. I studierna framkom även att det 

föräldrar och sjukvårdspersonal anser vara den viktigaste informationen skiljer sig 

något. Detta ledde till att föräldrarna upplevde saknad av upplysande och känslomässigt 

stöd, vilket var genomgående i majoriteten av studierna. Föräldrarna uppfattade att 

kunskapen om DS hos sjukvårdspersonalen var bristande, då informationen föräldrarna 

fick kunde vara felaktig och föråldrad.  

 

Denna litteraturstudie innefattar både kvalitativa samt kvantitativa artiklar. Fem av de 

tio inkluderade artiklarna använde sig av intervjuer som datainsamlingsmetod (Ahmed 

et al. 2014; Pillay 2012; Marshall 2014; Sooben 2010; Muggli, Collins & Marraff 

2009). En av de tio artiklarna har använt sig av intervjuer samt enkäter (Skotko, Levine 

& Goldstein 2011). I tre av de tio inkluderade artiklarna har de använt sig av 

frågeformulär för att samla in data (Durmaz et al. 2010; Gammons, Sooben & Heslam 

2010; de Groot-van der Mooren et al. 2014). En av de tio inkluderade artiklarna har 

använt sig av enkäter som datainsamlingsmetod (Sheets 2011). 
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4.2 Resultatdiskussion 

I resultatdiskussionen kommer författarna diskutera föräldrars erfarenheter av stöd från 

sjukvårdspersonal utifrån vilken roll sjuksköterskan kan ha när det gäller att ge detta 

stöd, då sjuksköterskan utgör den yrkeskategori som har det huvudsakliga 

omvårdnadsansvaret bland sjukvårdspersonalen. Utmärkande i studierna av Marshall et 

al. (2014) och Muggli, Collins och Marraff (2009) var föräldrarnas stora behov av stöd 

samt information i ett tidigt stadium. Detta var något föräldrarna förväntar sig att 

sjukvårdspersonalen ska delge dem. Författarna till denna litteraturstudie anser att 

sjukvårdspersonalen bör känna in situationen vid mötet med varje enskild familj, då 

behovet av information och stöd samt mottagligheten för information kan variera. de 

Groot-van der Mooren et al. (2014) visar i sin studie att 10 % av sjukvårdspersonalen 

beskriver att första samtalet med föräldrarna var komplicerat. Det var svårt att nå fram 

till föräldrarna och det fanns en rädsla av att ge dem för mycket information om DS vid 

denna tidpunkt. Dock framkom det inte i någon av de inkluderade artiklarna, att 

föräldrarna upplevde att de fått för mycket information. Meleis, Sawyer, Im, Messias 

och Schumacher (2010) menade att det krävs en bra relation mellan föräldrar och 

sjuksköterskan för att få en positiv transition. Det är sjuksköterskans ansvar att kunna 

besvara frågor för att föräldrarna ska känna trygghet samt stöd.  

 

Hattar-Pollara (2010) anser att övergången till moderskapet är en stor och mental 

livshändelse. Att bli mamma innebär att gå från en känd verklighet till en ny, okänd 

verklighet. Transitionen kan utvecklas eller hämmas beroende på kvinnans personliga 

mående, kulturella bakgrund, attityd, social status, tidigare kunskap och sociala nätverk. 

I studien av Pilley et al. (2012) och Choi, Lee och Yoo (2011) mottog många mödrar 

diagnosen när deras partner inte var närvarande. Denna ensamhet ledde till ökad ångest, 

oro och saknad av stöd från partner samt sjukvårdspersonal (Pilley et al. 2012). 

Författarna till denna litteraturstudie tror att om båda föräldrarna närvarar vid samtalen 

kan dessa ge varandra stöd och sjukvårdspersonalen kan bygga vidare på en 

familjefokuserad omvårdnad. Detta kan få samtliga familjemedlemmar att bli delaktiga i 

den nya situationen. Men kan även vara viktigt att sjukvårdspersonalen ser alla 

familjemedlemmar som egna individer med egna känslor, åsikter och behov. Benzein, 

Hagberg och Saveman (2009) menar att vid familjefokuserad omvårdnad arbetar 
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sjukvårdspersonal och familj tillsammans för familjens behov och mot problem. 

Sjukdom hos en familjemedlem påverkar familjen som helhet.  

I studien av de Groot-van der Mooren et al. (2014) deltog till största del båda 

föräldrarna vid första samtalet efter födseln av barnet med DS. När båda föräldrarna 

närvarade vid beskedet om diagnosen visade det sig att dessa fick betydligt mer 

positiva, känslomässiga reaktioner än de föräldrar som informerades ensamma (Choi, 

Lee & Yoo 2011). 

 

Författarna till denna litteraturstudie anser att stödet och bemötandet från 

sjuksköterskan, efter förlossningen, har en stor inverkan på hur föräldrarna anpassar sig 

till den nya livssituationen. I denna litteraturstudie har det visat sig att föräldrarna 

genomgår en stor omställning vid diagnostisering av deras barn med DS. Författarna 

relaterar detta till Meleis teori om transitioner. Meleis och Schumacher (2010) menar att 

individen och familjen förväntar sig hjälp av sjuksköterskan när de ska genomgå en 

hälsosam transition. Detta för att lättare kunna hantera de omställningar som kan uppstå 

vid övergångar. En hälsosam transition kan utmärkas av ett subjektivt välmående, 

kontroll i den nya rollen och att känna tillfredställelse i de nya relationerna. Subjektivt 

välmående infinner sig när till exempel föräldrarna kan hantera sina känslor. 

 

I denna litteraturstudie framkom det att sjukvårdspersonalen inte var villig att engagera 

sig i barnets kommande omvårdnadsbehov. Detta ledde till en osäkerhet hos föräldrarna 

(Sooben 2010). Författarna anser att det finns för lite kunskap hos sjukvårdspersonalen 

om DS, vilket kan leda till osäkerhet hos sjukvårdspersonalen. Bristen av kunskap 

påverkar sättet sjukvårdspersonalen kommunicerar med föräldrarna. Detta styrks även 

av Muggli, Collins och Marraff (2009), som i sin studie belyser hur föräldrarnas 

reaktioner påverkades av hur sjukvårdspersonalen talade med dem. Choi, Lee och Yoo 

(2011) och Sooben (2010) studier uppvisar att sjuksköterskor ofta lägger större vikt vid 

negativa perspektiv än vid positiva perspektiv av DS. Detta leder till att många föräldrar 

upplevde negativa känslor vid tidpunkten för diagnostisering. Författarna till denna 

litteraturstudie anser att om sjuksköterskor fokuserade mer på det positiva än det 

negativa så kan föräldrarna få en bättre grund att stå på och det kan vara lättare att 

hantera den nya situationen.  
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Omvårdnaden har en stor roll i sjuksköterskans arbete. Omvårdnad kan även bestå av att 

aktivt lyssna samt att finnas nära. Stödjande samtal kan ges av sjuksköterskan för att 

öka människors förmåga att hantera svåra situationer. Vid detta samtal kan det skapas 

en relation som bygger på ömsesidig respekt, där individen får chans att uttrycka sina 

tankar och känslor (Baggens & Sandén 2009). I författarnas litteraturstudie framkom det 

att majoriteten av föräldrarna saknar detta stöd (Ahmed, Ahmed, Jafir, Raashid & 

Ahmed 2014; Gammons, Sooben & Heslam 2010; de Groot-van der Mooren et al. 2014; 

Marshall et al. 2014; Pillay, Girdler, Collins & Leonard 2012; Sheets et al. 2011; 

Sooben 2010). 

 

Föräldrar till barn med funktionsnedsättning har uttryckt vikten av att få yttra sig och 

sjuksköterskor spelar därmed en viktig roll i föräldrarnas känsla av trygghet. Att 

involvera föräldrarna i den dagliga omvårdnaden av barnet med DS kommer hålla 

föräldrarna informerade och detta kan leda till förtroendefulla relationer med 

sjuksköterskan. Sjuksköterskor bör lyssna och fokusera på föräldrarnas och barnets 

behov och hjälpa dem med de resurser de kräver. Stöd till föräldrar är nödvändigt vid 

vård av barn med funktionshinder (Riley & Rubarth 2015). Att känna delaktighet och 

livskvalité samt att vara bekväm i den nya rollen är viktiga delar för att det ska bli en 

lyckad transition. Goda relationer med familj och omgivning spelar också in i denna 

lyckade transition (Meleis & Chumacher 2010). 

 

Författarna till denna litteraturstudie anser att föräldrarna kommer i kontakt med 

transition då de får barnets diagnos. Deras roller i livet förändras då de blir förälder till 

ett barn med DS. Detta benämner Meleis (2010) som rolltransition. När föräldrarna får 

ett barn med DS blir deras livssituation förändrad. Meleis (2010) kallar detta 

situationstransition. I dessa övergångar är föräldrarna i stort behov av stöd och 

information. Författarna till denna litteraturstudie menar att stöd inte behöver komma 

enbart från sjukvården. Stöd kan även erhållas från det sociala nätverket genom 

anhöriga, stödgrupper samt föreningar. I studien av Skotko, Levine och Goldstein 

(2011) rekommenderar majoriteten av föräldrarna att blivande föräldrar till barn med 

DS söker upp en stödgrupp för att ta del av andra individers erfarenheter och stöd. 

Studien av Durmaz et al. (2010) förklarar att en fjärdedel av föräldrarna var deltagare i 

en stödgrupp men många av föräldrar uppgav att sjukvårdspersonalen inte erbjöd 
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deltagande i någon stödgrupp. Föräldrarna påpekar dock att de hade uppskattat om 

sjukvårdspersonalen hade informerat om detta (de Groot-van der Mooren et al. 2014; 

Muggli, Collins & Marraff 2009). Framtidens sjuksköterskor bör uppmärksamma 

föreningar för patienter och närstående. Detta är en resurs som sjuksköterskan borde ta 

tillvara på. Sjuksköterskan kommer att ha ett större behov av kunskap inom de ideella 

föreningarnas direkta och indirekta arbete. Sjukvårdspersonalen kommer att behöva 

förändra sina attityder i förhållande till föreningar. Ett samarbete mellan föreningar och 

sjukvården kombinerat med ny forskning kan ge betydelsefull kunskap om 

tillvägagångssätt samt metoder för att kunna nå patienters och närståendes behov. 

Sjuksköterskan bör ha kunskap om tillgängliga föreningar för att kunna vägleda och 

informera närstående att söka stöd (Carlsson & Wennman-Larsen 2009). 

 

 

4.3 Diskussion gällande valda artiklars datainsamlingsmetoder 

I denna litteraturstudie har författarna använt sig av artiklar med både kvalitativ och 

kvantitativ ansats. Fem av artiklarna har en kvalitativ ansats, tre av artiklarna har en 

kvantitativ ansats och två av artiklarna har både kvalitativ samt kvantitativ ansats. 

Artiklar som är inkluderade i denna litteraturstudie beskriver i olika grad hur de gått 

tillväga med datainsamlingen. Några av artiklarna beskriver vart intervjuerna och 

frågeformulären ägt rum samt under hur lång tid de har pågått.  

 

Tre av de inkluderade artiklarna använde sig utav djupgående intervjuer (Ahmed et al. 

2014; Pillay 2012; Muggli, Collins & Marraff 2009). Polit och Beck (2012) menar att 

djupgående intervjuer kan pågå flera timmar. Respondenten behöver förberedas väl. 

Den största utmaningen för forskaren var att vara en god lyssnare. Det är viktigt att inte 

avbryta respondenten, att ställa ledande frågor och påståenden samt att ge dem råd. 

Författarna till denna litteraturstudie anser att denna intervjumetod kan vara krävande 

för både forskaren och respondenten. Samtalen kan pågå flera timmar och då kan det 

vara svårt att behålla fokus. En annan nackdel kan vara att forskaren inte bör avbryta 

respondenten med följdfrågor. På så sätt kan viktig information falla bort. En fördel 

med djupgående intervjuer kan vara att respondenten har möjlighet att tala fritt och 

ingående utifrån frågorna. 
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Artikeln av Marshall (2014) innehöll intervjuer med fokusgrupper. I grupperna 

blandades sjuksköterskor, terapeuter, koordinatorer med föräldrar. Författarna till denna 

litteraturstudie anser att detta kan vara negativt, då föräldrarna kan uppleva att de 

hamnar i underläge i jämförelse med den utbildade sjukvårdspersonalen. Ännu en 

negativ aspekt kan vara att individens enskilda tankar och åsikter inte når fram då 

gruppen för en gemensam diskussion och det är detta forskaren tar tillvara på.  

Fokusgrupper är en metod där deltagarna ska ha lätt att uttrycka sina åsikter då 

frågeställningarna diskuteras tillsammans med individer som har likande erfarenheter. 

Det är viktigt att deltagarna tillför lika mycket information till studien, forskarens 

uppgift är att styra diskussionen så att alla deltagare får framföra sin åsikt (Polit & Beck 

2012). 

 

Sooben (2010) använde sig av ostrukturerade intervjuer i sin studie. I denna metod får 

deltagarna öppet prata utifrån sina erfarenheter. En negativ synvinkel kan vara att 

intervjuer blir långa och information som inte är relevant för studien kan framkomma. 

En positiv synvinkel kan vara att datainsamlingen blir mer omfattande (Polit & Beck 

2012).    

 

Två av artiklarna beskriver att de använt sig av ”open-ended” frågor (Skotko, Levine & 

Goldstein 2011; Muggli, Collins & Marraff 2009). Enligt Polit och Beck (2012) tillåter 

detta respondenterna att svara på frågorna med sina egna ord i berättande form. Detta 

anser författarna vara en bra metod då respondenterna får breda frågor där de med egna 

ord kan berätta om sina erfarenheter inom området.  

 

Fem av de inkluderade artiklarna har använt sig av frågeformulär eller enkäter (Durmaz 

et al. 2010; Skotko, Levine & Goldstein 2011; Gammons, Sooben & Heslam 2010; 

Sheets 2011; de Groot-van der Mooren et al. 2014). I denna form av 

datainsamlingsmetod kan antalet deltagare vara betydligt större än vid intervjuer. 

Utfallet av resultatet kan påverkas beroende av hur många som väljer att svara på 

enkäten samt hur noggrant de svarar på frågorna. Vid användning av frågeformulär kan 

deltagarna ha möjlighet att besvara frågorna skriftligt med egna ord (Polit & Beck 

2012). Författarna menar att det vid en enkätundersökning kan vara svårt att få fram 

deltagarnas egentliga åsikter, då enkäter redan består av färdiga svarsalternativ.  
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Skotko, Levine och Goldstein (2011) visar i sin artikel att deras frågeformulär 

genomgått ett test-retest, vilket styrker pålitligheten (Polit & Beck 2012).  

Vald datainsamlingsmetod samt detaljerna i datainsamlingen har tidigare använts i 

andra studier, vilket ses som en styrka (Polit & Beck 2012) i artikeln av de Groot-van 

der Mooren et al. (2014). I en av artiklarna användes en kontrollgrupp i 

datainsamlingsmetoden (Durmaz et al. 2010). Författarna ser detta som en styrka, då det 

går att jämföra likheter och olikheter mellan grupperna. Övriga inkluderade artiklar 

redogör inte om deras datainsamlingsmetoder testats tidigare, vilket enligt författarna 

till föreliggande litteraturstudiekan ses som en svaghet. 

 

 

4.4 Metoddiskussion 

Författarna till denna litteraturstudie valde en beskrivande design för att kunna granska 

samt ställa samman tidigare forskning. En del kunskap om ämnet föräldrar till barn med 

DS finns sedan tidigare. Enligt Polit och Beck (2012) är litteraturstudie ett bra val när 

tidigare forskning ska sammanställas.  

 

Eftersom Polit och Beck (2012) menar att Cinahl och PubMed är användbara databaser 

för forskning inom vårdvetenskap så har författarna använt sig av dessa. Författarna 

anser att det i denna litteraturstudie kan vara en begränsning att endast använda sig av 

två databaser. I och med detta kan artiklar i andra vetenskapliga databaser som svarar 

mot denna litteraturstudies syfte samt frågeställningar fallit bort. Detta kunde ha gett ett 

förändrat resultat. Ännu en svaghet i denna litteraturstudie kan vara att författarna inte 

funnit någon artikel skriven i Sverige. Detta hade varit intressant för denna 

litteraturstudie då författarna lever i Sverige. Det hade vart intressant att jämföra 

resultatet i författarnas litteraturstudie med artiklar skrivna i Sverige. Det hade visat 

likheter samt olikheter mellan Sverige och andra länder. I resultatdelen i denna 

litteraturstudie presenterar författarna artiklar skrivna i Pakistan, Turkiet, Storbritannien, 

Holland, Kanada, Australien samt USA. Detta kan ses som en styrka, då erfarenheter 

har införskaffats av personer med olika kulturella bakgrunder. Författarna tänkte att 

olika länder i världen har kommit olika långt i utvecklingen av sjukvården för 

funktionsnedsatta personer. 
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I Cinahl samt PubMed användes likvärdiga sökord för att finna relevanta artiklar. 

Sökorden var framtagna utifrån litteraturstudiens syfte, att beskriva föräldrars 

erfarenheter av stöd från sjukvårdspersonal när barnet föds med DS samt erfarenheter av 

stöd under barnets första levnadsår. 

 

Polit och Beck (2012) anser att det är av stor betydelse att använda sig av begränsningar 

i en litteraturstudie. En begränsning som författarna använt sig av i sökningarna var 

artiklar som inte var äldre än 10 år. Detta stärker artiklarnas trovärdighet. En annan 

begränsning var att artiklarna i resultatet i denna litteraturstudie var kostnadsfria och 

fanns fritt tillgängliga på Högskolan i Gävles Biblioteks databaser. En svaghet med 

detta kan vara att eventuellt relevanta artiklar föll bort. 

 

De tio utvalda artiklarna lästes enskilt ett flertal gånger av båda författarna och 

anteckningar fördes. Därefter har artiklarna diskuterats för att se om författarna kommit 

fram till likvärdigt resultat. Författarna anser att detta tillvägagångssätt var bra, då 

artiklarna lästes var för sig och författarna inte kunde påverka varandras uppfattning av 

innehållet. Färgkodning har använts för att få ett överskådligt resultat (Polit & Beck 

2012). Att tillämpa färgkodning var ett bra hjälpmedel för att arbeta fram likheter och 

olikheter i resultaten i de valda artiklarna. Samtliga artiklar var skrivna på engelska 

vilket kan ses som en svaghet då författarnas modersmål är svenska. För att undvika 

feltolkningar använde författarna sig ut av översättningsprogram samt lexikon för att 

förstå innebörden av texterna.  

 

 

4.5 Kliniska implikationer för omvårdnad och förslag till fortsatt forskning 

I denna litteraturstudie har det visats sig att föräldrarna till barn med DS upplever att det 

finns brister i sjukvården när det gäller upplysande och känslomässigt stöd till 

föräldrarna vid tidpunkten för diagnostisering samt under barnets första levnadsår. 

Författarna till denna litteraturstudie anser att ökad kunskap om DS skulle kunna leda 

till att sjuksköterskan och annan sjukvårdspersonal kan ge mer information och därmed 

vara ett bättre stöd åt föräldrarna. Denna kunskap kan även hjälpa föräldrarna att 

snabbare anpassa sig till den nya livssituationen.  
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Denna litteraturstudie kan vara ett bra underlag för fortsatt forskning inom ämnet. 

Ytterligare kunskap kring hur föräldrar upplever stöd från sjukvårdspersonalen behövs 

samt att undersöka hur sjukvårdspersonal upplever föräldrarnas behov av stöd när det 

föds ett barn med DS.  

 

 

4.6 Slutsats 

Föreliggande litteraturstudie visar på betydelsen av god kommunikation mellan förälder 

och sjukvårdspersonal. Bristen på upplysande och känslomässigt stöd kan skapa oro och 

rädsla hos föräldrar. Att få ett barn med DS är något som kan förändra livssituationen 

för hela familjen. Sjuksköterskan har därför en viktig roll i att ge ett fullgott stöd till 

hela familjen. Resultatet i denna litteraturstudie visar att föräldrar upplever en brist på 

information samt avsaknad av stöd. För att föräldrarna ska kunna hantera den nya 

situationen bör sjuksköterskan och sjukvårdspersonalen ha goda kunskaper inom DS. 

Även om sjuksköterskan och sjukvårdspersonalen inte besitter kunskapen bör de förstå 

vikten av att ge föräldrarna upplysande och känslomässigt stöd vid diagnostisering samt 

under barnets första levnadsår. 
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Bilaga 1. Tabell 3. Sammanfattning av artiklarnas metodavsnitt 

Författare Titel Design och 

ansats 

Undersöknings-

grupp 

Datainsamlings-

metod 

Dataanalys- 
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Ahmed, K. J., 

Ahmed, M., 

Jafir, H. S., 

Raashid, Y. & 

Ahmed, S. 

2014, 

Pakistan 
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experiences and 

understandings 

of the diagnosis 
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syndrome for 

their child 
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design med 

kvalitativ 

ansats 

15 mödrar och 15 
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Durmaz, A., 
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Durmaz, B., 
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Bilaga 2. Tabell 4. Sammanfattning av artiklarnas syfte samt resultat 

Författare Syfte Resultat 

Ahmed, K. J., Ahmed, M., Jafir, H. 

S., Raashid, Y. & Ahmed, S. 

Att undersöka föräldrars 

upplevelse under diagnostik-

processen för deras barn med DS 

samt deras uppfattning av 

information de får i samband med 

diagnostiseringen. 

 

Flertalet av föräldrarna fick inga klara 

besked om vilken diagnos barnet hade, 

informationen som gavs var att det var 

medfött och genetiskt. På så sätt kunde 

inte föräldrarna söka egen information. 

Deltagarna upplevde att de inte fick 

något stöd av sjukvårdspersonalen.  

 

Durmaz, A., Cankaya, T., Durmaz, 

B., Vahabi, A., Gunduz, C., Cogulu, 

O. & Ozkinay, F. 

 

Att undersöka hur det är att få ett 

barn med DS, faktorer som 

orsakar problem i familjen och 

egenskaperna hos dessa familjer. 

 

22% av mödrarna kände sig skyldiga 

till att få ett barn med DS. De flesta av 

föräldrarna försöker lösa sina problem 

och funderingar själva. Mindre än 

hälften av föräldrarna deltar i en 

stödgrupp. 

 

Gammons, S., Sooben, R. D. & 

Heslam, S  

Att undersöka vilken information 

samt stöd mödrar till barn med DS 

får kring graviditeten och födseln. 

 

Många föräldrar upplever att de inte 

fått tillräcklig information om Downs 

syndrom varken före eller efter födseln. 

20% av föräldrarna uppgav att det fått 

en broschyr och ett fåtal av föräldrar 

hade erbjudits rådgivning. Information 

från sjukvårdspersonalen var 

otillräcklig så många sökte själva 

information via internet.  

 

de Groot-van der Mooren, M. D., 

Gemke, R. J. B. J., Cornel, M. C & 

Weijerman, M. E 

 

Att analysera de första kliniska 

fynden som leder till misstanke 

om diagnosen DS och värdera hur 

föräldrarna blir informerade om 

diagnosen efter födseln samt 

jämföra de rekommenderade 

medicinska riktlinjerna med 

resultatet i denna studie. 

 

De flesta föräldrarna fick besked 

samma dag som barnet föddes. Vid 

första samtalet efter födseln deltog till 

största del båda föräldrarna och hälften 

av barnen. 10% av sjukvårdspersonalen 

uppgav att detta första samtal var 

komplicerat. Det var svårt att nå fram 

till föräldrarna och de var rädda att ge 

för mycket information om DS vid 

detta tillfälle. Många föräldrar 

förklarade att inget ytterligare stöd 

erbjöds och heller inga föräldragrupper.  

 

Marshall, J., Tanner, J. P., Kozyr, Y. 

A. & Kirby, R. S 

Att få en bättre förståelse av 

vilken service och vilket stöd som 

är mest nödvändigt till familjer 

med barn med DS i åldrarna 0-3 år 

samt identifiera luckor och hinder 

i åtkomsten av denna service. 

 

Föräldrarna i denna studie upplevde att 

möjligheten till lättillgänglig 

information, tjänster och stöd saknades 

överlag. Det fanns även en brist på 

uppdaterad information. Föräldrarna 

förväntade sig att sjukvårdspersonalen 

skulle ge dem råd, stöd samt 

information under spädbarnstiden.  

 

Muggli, E. E., Collins, V. R. & 

Marraff, C 

 

Att undersöka föräldrars 

upplevelse av stöd vid tidpunkten 

för diagnos av DS samt 

dokumentera familjers preferenser 

gällande information och stöd i 

tidigt stadium efter 

diagnostisering. 

 

I denna studie uppgav föräldrar deras 

behov av stöd efter födseln samt 

intresset av att tillhandahålla 

information i ett tidigt stadium. Ett fåtal 

av familjerna förklarade sig tveksamma 

till att fråga om stödgrupper men att de 

hade uppskattats om det erbjöds. 

Många föräldrar uttryckte en önskan 

om en kontaktperson som kunde guida 

dem genom sjukhusvistelsen samt som 

en länk mellan olika instanser. 



 

 

 

Föräldrarna pratade även om nödvändig 

kontinuitet i vården. 

 

Pillay, D., Girdler, S., Collins, M. & 

Leonard, H.  

Att beskriva mödrars erfarenheter 

av att vara förälder till ett barn 

med DS och att undersöka om 

andlighet och religion spelar in i 

denna erfarenhet. 

 

Deltagarna i denna studie upplevde att 

den svåraste tiden var när barnet fick 

sin diagnos, de hade velat vara mer 

känslomässigt utrustade för att kunna 

hantera situationen bättre. De kände ett 

missnöje över sjukvårdspersonalen då 

dessa inte var tillräckligt försedda med 

kunskap för att hantera situationen.  

 

Sheets, K. B., Best, R. G., 

Brasington, C. K & Will, M. C. 

 

Att undersöka vilka olika 

perspektiv sjukvårdspersonal och 

föräldrar med barn med DS har för 

att definiera viktig information vid 

första samtalet efter 

diagnostisering. 

 

Föräldrarna i denna studie fick 

diagnosen efter födseln. 56,8% tyckte 

att informationen om DS var 

otillräcklig och 50,5% var missnöjda 

med sättet de fick motta diagnosen. 

Deltagarna fick rangordna några viktiga 

informationspunkter. Det visade sig 

vara stora skillnader mellan föräldrar 

och sjukvårdspersonal. 

 

Skotko, B. G., Levine, S. P. & 

Goldstein, R. 

 

Att ta reda på hur föräldrar till 

barn med DS upplever sin 

livssituation så att denna 

information kan föras vidare till 

blivande föräldrar av ett barn med 

DS. 

 

Hälften av alla föräldrar var eniga om 

att ideella DS-organisationer hade varit 

till stor hjälp och att de 

rekommenderade blivande föräldrar att 

kontakta stödgrupper, söka upp en bra 

terapeut eller kunnig sjukvårdspersonal 

när barnet föds.  

 

Sooben, R. D. Att sammanfatta vad föräldrar till 

barn med DS har för erfarenheter 

av fosterdiagnostik och födseln av 

deras barn. 

Efter födseln kände några föräldrar att 

bristen på kommunikation och känslan 

av ignorans från sjukvårdspersonalen 

ledde till oro och osäkerhet i barnets 

behov. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


