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Sammanfattning

Bakgrund: Downs syndrom (DS) &r den vanligaste orsaken till en intellektuell
funktionsnedsattning hos barn. Barnet har en extra kromosom pa det 21:a
kromosomparet. Det &r viktigt att sjukskoterskan ar trygg inom det egna
kunskapsomradet for att kunna ge varje individ den specifika vard den behover. Att bli
foralder ar en stor handelse i manniskors liv och det kan vara foérenat med bade gladje

och oro infor framtiden.

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva foraldrars erfarenheter av stod
fran sjukvardspersonal nar barnet fods med DS samt erfarenheter av stod under barnets

forsta levnadsar. Syfte var dven att studera de valda artiklarnas datainsamlingsmetoder.

Metod: En litteraturstudie med beskrivande design. Litteraturstudien innehaller tio
vetenskapliga artiklar med kvalitativ och kvantitativ ansats. Artiklarna samlades in via
PubMed och Cinahl. Forfattarna granskade artiklarna samt letade efter likheter och

skillnader som kunde ligga till grund for resultatet.

Huvudresultat: Litteraturstudien visar att foraldrar till barn med DS ké&nner oro infor
framtiden nar stodet och informationen fran sjukskaterskan och sjukvardspersonalen ar
bristfallig. Foraldrarna kanner sig oforberedda pa foraldraskapet.

Resultatet i denna litteraturstudie baserades pa bade kvalitativa och kvantitativa artiklar.
Datainsamlingsmetoder som anvandes i dessa artiklar var intervjuer, enkater samt

frageformular.

Slutsats: Foreliggande litteraturstudie visar pa betydelsen av god kommunikation
mellan foralder och sjukvardspersonal. Bristen pa upplysande och kanslomassigt stod
kan skapa oro och radsla hos foraldrar. Att fa ett barn med DS &r nagot som kan
foréndra livssituationen for hela familjen. Sjukskoterskan har darfor en viktig roll i att

ge ett fullgott stod till hela familjen.

Nyckelord: Downs syndrom, féraldrar, stod



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 fas genom kunskap och egna upplevelser (Svenska akademiens ordbok
2016).

1.2 Att bli foralder

Att bli foralder &r en stor héndelse i manniskors liv. Fodseln kan vara férenad med olika
forvantningar. De forvantningar som finns pa barnet paverkas bland annat av det media
formedlar. Det kan vara en normal forlossning, ett friskt barn samt en lycklig familj.
Om det inte blir som foraldrarna tankt sig, och barnet fods med en funktionsnedsattning,
kan foraldrarna kdanna sorg och besvikelse (Ternstedt & Norberg 2009).

1.3 Funktionsnedsattning

Socialstyrelsens definition pa funktionsnedsattning ar en nedsattning av psykisk, fysisk
eller intellektuell funktionsformaga. Funktionsnedséattning ar en konsekvens av en
forvarvad eller medfodd skada eller sjukdom, dock kan en diagnos inte avgéra graden
av funktionsnedsattning. Alla barn som har en funktionsnedsattning har individuella
problem parallellt med att deras resurser och forutsattningar ar unika (Socialstyrelsen
2014). Nar ett barn med en funktionsnedséattning fods kan det bli en omtumlande och
svar tid for foraldrar och andra narstaende. Kanslan kan pendla mellan sorg och gladje.
De kan kanna sorg 6ver barnets skada/sjukdom och 6ver omgivningens attityder,
samtidigt som gladjen Gver att fa ett barn kan vara stor. Bade barnet och familjen
behover stod fran sjukvarden och omgivningen for att kanna valbefinnande (Bjorquist
2015).

1.4 Downs syndrom
Downs syndrom (DS) ar den vanligaste orsaken till en intellektuell funktionsnedséttning
hos barn (Hickey, Hickey & Summar 2012). Diagnosen DS stills pa kliniska grunder

och bekraftas med en kromosomanalys direkt efter forlossningen eller under de narmsta



dygnen. Barnet har en extra kromosom pa det 21:a kromosomparet darfor kallas DS
aven for trisomi 21(Karlberg 2008). De karakteristiska dragen hos barn med DS kan
vara riklig nackhud, lagt sittande sma 6ron, hudveck vid inre 6gonvran samt
fyrfingerfara. Nar barnen fods ar de kortare an genomsnittet och deras tillvaxtrubbning
stracker sig under hela uppvéxten (Karlberg 2008). Barn med DS kan ha en forsamrad
kognitiv och motorisk utveckling samt sarskilda medicinska problem sasom medfédda
hjartfel, mag- och tarmsjukdomar och skdéldkortelsjukdomar (Weijerman & De Winter
2010; Roizen & Patterson 2003).

Den verkliga orsaken till DS &r ok&nd men man vet att risken 6kar med moderns
stigande alder (Bittles & Glasson 2004). Den genetiska sjukdomen kan resultera i en
kortare livslangd jamfort med den dvriga befolkningen (Uppal, Chandran & Potluri
2015). | Sverige fods varje ar ca 129 barn med DS (Socialstyrelsen 2014), det motsvarar
ungefar 11 barn pa 10 000 fodslar. 1 USA uppskattas siffran till 12 barn per 10 000 och i
Nederlanderna forekom DS hos ca 14 av 10 000 fodda barn per ar (Shin et al. 2009; van
Gameren-Oosterom et al. 2012). Omkring 40-80 % av alla individer med DS ar
drabbade av tal- och spraksvarigheter samt nedsatt horsel (Laws & Hall 2014). Malet
for barn med DS &r att de ska fa det stéd och den hjélp som individen behover for att
kunna utvecklas maximalt efter sin formaga och sina egna forutsattningar (Karlberg
2008).

1.5 Sjukvardspersonal
LYHS (Lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvarden) definition av halso- och
sjukvardspersonal inkluderar i princip all personal som arbetar inom privat och offentlig

sjukvard och som deltar i vard av patienter (Socialstyrelsen 2006).

1.6 Definitioner av stod

Stod kan vara att finnas narvarande, genom det sociala natverket. Stod kan finnas
tillgangligt mellan individer eller i stérre grupper. Stod kan ges av foréldrar, slakt och
vanner men &ven av utbildad personal som larare och sjukskoterskor. Stod kan vara till

stor hjalp for att individen ska fa ett halsosammare liv. Upplysande stod innebér att



delge information samt att ge rad som kan hjalpa en individ att hantera svarigheter.
Kéanslomassigt stod ar att visa empati, vara omhandertagande, ge kérlek och skapa tillit
(House 1981).

1.7 Sjukskoterskans roll

Att framja halsa, forebygga sjukdom, aterstélla halsa samt lindra lidande &r fyra
grundlaggande ansvarsomraden som sjukskaéterskan har. Respekt for manskliga
rattigheter, kulturella rattigheter, egna val, ratten till liv, vardighet samt att bli bemott
med respekt bor finnas naturligt inom sjukvarden. Omvardnad ska erbjudas respektfullt,
oberoende av hudfarg, alder, kulturell eller etisk bakgrund, tro, funktionsnedséttning,
sjukdom, kon, sexuell laggning, nationalitet, social stallning samt politiska asikter.
Sjukskoterskan ska erbjuda vard till familjer, enskilda personer samt allmanheten

(Svensk sjukskoterskeforening 2014).

Sjukskoterskans roll &r att vara “’spindeln i nétet” for att sjukskoterskan samordnar all
sjukvardspersonals arbete. | samarbetet med vardteamet ar det sjukskoterskans ansvar
att bidra med en genomarbetad beskrivning av patientens omvardnadsbehov (Bjornevall
& Thorell-Ekstrand 2009). Manga manniskor ar kunniga om sina sjukdomar och
medvetna om sina rattigheter. Detta medfor att det stalls hoga krav pa sjukskoterskans
kompetens, forhallningssatt, bemotande av patienter och narstaende i den patientnara
omvardnaden (Svensk sjukskoterskeforening 2016).

Sjukskoterskans uppgift ar att ha helhetsansvar for omvardnaden. Det &r viktigt att
sjukskaterskan ar trygg inom det egna kunskapsomradet for att kunna ge varje individ
den specifika vard den behdver. | sjukskéterskans yrkesprofession ingar det att basera
varden pa vetenskaplig kunskap och beprdvad erfarenhet. Alla patienter har rétt till lika
vard (Svensk sjukskaterskeforening 2016). Sjukskaterskans roll &r att bidra med sin
speciella kompetens och fokusera pa barnets och familjens upplevelser. Sjukskéterskans
del i relationen med familjen innebér att ge handledning, radgivning, undervisning,

férebyggande arbete samt lindrande aspekter (Enskér & Golsater 2009).



I studien av Choi, Lee och Yoo (2011) har det visat sig att sjukskoterskor lagger storre
vikt vid negativa aspekter &n vid positiva aspekter av DS. Detta innebar att foraldrarna
upplevde negativa kanslor vid tidpunkten av diagnostisering. Genom att forse foraldrar
med anvandbar information samt att visa en optimistisk attityd kan sjukvardspersonal
hjalpa foraldrar att anpassa sig till sina roller som foraldrar, sa att de kan vagleda sina
barn mot optimal tillvéxt och utveckling (Choi, Lee & Yoo 2011).

1.8 Teoretisk referensram

Forfattarna valde Afaf Ibrahim Meleis trasitionsteori, som ror dvergangar och
forandringar i manniskors liv. Transitionsteorin bygger pa en 6vergang mellan tva
tillstand dér évergangen kan besta av tre faser: intrade, passage och avslut. Detta kan
liknas med hélsotillstand sasom fodelse, aldrande samt dod. Kénslor som kan upplevas
under en transition kan vara angest, oro, depression men aven gladje och upprymdhet
(Im 2014).

Meleis (2010) teori skildrar tre olika varianter av transitioner: halso- och
sjukdomsrelaterade transitioner, situationsrelaterade transitioner samt
utvecklingsrelaterade transitioner. Halso- och sjukdomsrelaterade transitioner ér
évergangar som betyder att individen forflyttas fran ett valmaende tillstand till sjukdom
eller fran sjuk till frisk. Detta ar nagot som kan ske plétslig eller gradvis.
Situationsrelaterade transitioner kan innebéra férandringar inom familjen, detta kan vara
fodelse eller dod av en familjemedlem. Situationsrelaterade transitioner kan éven
innebara forandringar i olika roller, sdsom att bli foralder. Utvecklingstransitioner
betyder andringar som ager rum i en individs livscykel, det kan innebéra rollovergang
fran barndom till ungdom eller fran vuxen till gammal. Rolltransitioner kraver att
individen erhaller ny kunskap och forandrar sitt beteende. Om detta inte genomfors kan

det bli svart for individen att anpassa sig till sin nya roll (Meleis 2010).

Nar vi stalls infor forandringar behéver manniskan kunna méta denna 6vergang genom
att ta till sig ny kunskap, &ndra beteende eller l&ra sig handskas meden ny situation i
livet. Sjukskoterskan ar den primara vardgivaren i dessa dvergangar som foraldrarna

stalls infor. Overgangar kan orsaka forandringar i identiteter, roller och relationer.



Miljon kan paverka foraldrarnas évergang och kan leda till en forlangd aterhamtning
vad géller hdlsan (Im 2014). Det ar viktigt att barnet kanner tillit till sig sjalv och till
andra under det forsta levnadsaret. Foraldrarna kan bygga upp barnets trygghet och tillit
genom att ha en kdnslomaéssig kontakt, stimulans och genom att de grundldggande
fysiologiska behoven tillgodoses. Barnets anknytning till féraldrarna &r viktig for deras
fortsatta utveckling. Nar foraldrarna utsatts for stress eller en krissituation kan de brista
i omhéandertagandet, detta kan vara ett hot mot barnets halsa samt utveckling (Enskar &
Golsater 2009). Da forfattarnas litteraturstudie handlar om foraldrars upplevelse av stod

och information fran sjukvardspersonal passar Meleis teori bra.

1.9 Problemformulering

Vid diagnostisering av barn med DS stélls foréldrarna infor en stor forandring dér de
kommer behdva mycket stod och information. Meleis transtionsteori beskriver att om
individen ska kunna genomga en dvergang kravs ny kunskap eller ett andrat beteende
(Im 2014). Bristande kunskap hos sjukvardspersonal inom omradet kan komma att leda
till osakerhet och otrygghet hos foréldrar till barn med DS. Det har i tidigare forskning
visat sig att foréldrar upplever negativa kénslor vid diagnostisering av DS (Choi, Lee &
Yoo 2011). Forfattarna till denna litteraturstudie anser att det inte finns tillracklig
forskning inom detta omrade, darfor har forfattarna valt att lyfta detta &mne.
Forfattarnas litteraturstudie kan bidra till att 6ka allménsjukskaéterskans kunskap inom
detta damne samt Oka forstaelsen av foraldrars behov av stod nér de far ett barn som har

diagnosen DS.

1.10 Syfte

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva foraldrars erfarenheter av stod fran
sjukvardspersonal nar barnet fods med Downs syndrom samt erfarenheter av stod under
barnets forsta levnadsar. Syfte var aven att studera de valda artiklarnas

datainsamlingsmetoder.



1.11 Fragestallningar
Hur beskriver foraldrar till barn med Downs syndrom stdd fran sjukvardspersonal vid
fodseln samt under barnets forsta levnadsar?

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 ar anvandbara databaser

for sjukskoterskor sa har forfattarna anvant dessa.

2.3 Sokord/sokstrategi

Soékningen gjordes i september 2016. Sokorden forfattarna anvant sig av var tankta att
svara pa syfte och fragestallning. Féljande sokord har anvants i Cinahl: down syndrome,
diagnosis, parents, mothers, fathers, support, parents of disabled children, newborn,
nurse och care. I Cinahl har forfattarna har anvant sig av Headings for att fa en mer
exakt sokning (Polit & Beck 2012). Foljande sdkord har anvénts i PubMed: down
syndrome, diagnosis, parents, mothers, fathers, social support och newborn. Forfattarna
har anvént sig av MeSH-termer i PubMed for att fa en mer exakt sokning (Polit & Beck
2012). Forfattarna gjorde &ven fritextsokning. |1 Cinahl anvandes stkorden Down
syndrome, parents och support. I PubMed anvandes sékorden Down syndrome,
diagnosis, mothers och fathers. For att fanga upp sa mycket information som mojligt
kring eventuellt anvandbara artiklar anvéndes den booleska termen AND i olika
kombinationer (Willman, Stoltz & Bahtsevani 2006). Utfallet av databassdkningen
presenteras i tabell 1. Sokord som ej gett méjliga artiklar redovisas ej.



Tabell 1. Utfall av databassokning

Databas Begrénsningar Sokord Antal traffar Mdjliga artiklar
(exklusive
dubbletter)

Cinahl 2006-2016, Down syndrome 61 3

engelska, peer- AND parents
rewied, 2016-09- AND support
07
Cinahl 2006-2016, Down syndrome 71 2
engelska, peer- (Headings) AND
rewied, 2016-09- parents (Headings)
07
PubMed 2006-2016, Down syndrome 215 3
engelska, [MeSH] AND
Hogskolan Gévle, parents [MeSH]
2016-09-07
PubMed 2006-2016, Down syndrome 20 1
engelska, [MeSH] AND
Hogskolan Gévle, parents [MeSH]
2016-09-07 AND social
support [MeSH]
PubMed 2006-2016, Down syndrome 11 1
engelska, AND diagnosis
Hogskolan Gavle, | AND mothers
2016-09-07 AND fathers
Totalt 378 10

2.4 Urvalskriterier

Begransningar forfattarna anvant sig av i sokningarna var artiklar fran ar 2006-2016

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

tillgangliga pa Hogskolan i Gavles Biblioteks databas. | PubMed saknades majligheten

att vélja begransningen peer-rewied. | Cinahl anvéndes begransningen peer-rewied. |

Cinahl saknades mojligheten att vélja begréansningen Hogskolan i Gavles Bibliotek.

Inklusionskriterier: alla artiklar ska svara pa syfte samt fragestallning.

Exklusionskriterie: artiklar med fjarrlan

2.5 Urvalsprocess/utfallet av mojliga artiklar

Urvalsprocessen inleddes med att forfattarna laste samtliga 378 titlar for att se om dessa

var relevanta till syfte och fragestallning. 314 artiklar motsvarade inte syftet och valdes




darfor bort. Artiklar som inte fanns tillgangliga via Hogskolan i Gévles Biblioteks
databaser eller stod som fjarrlan och kravde betalning var 35 och dessa exkluderades. |
de 29 titlarna som bedémdes svara mot forfattarnas syfte lastes abstracten for att fa en
overgripande blick av artikelns innehall. Av dessa 29 abstract valdes 19 bort da
innehallet inte svarade mot denna studies syfte samt fragestallning. 10 artiklar,
exklusive dubbletter, sparades sedan ner samt skrevs ut for granskning och bearbetning
av bada forfattarna, da dessa svarade pa syfte och fragestallning. Flodesschemat av

urvalsprocessen presenteras i figur 1.

Lasta artiklar Motsvarade ej Ej tillgéngliga
378 syftet 314 artiklar 35

Utvalda artiklar
exl. dubbletter
10

Svarade ej pa Lé&sta abstract
syfte 19 29

Figur 1. Flédesschema urvalsprocess

2.6 Dataanalys

Forfattarna till denna litteraturstudie valde ut 10 artiklar vilka alla svarade pa
litteraturstudiens syfte samt fragestallning. De utvalda artiklarna har redovisats i tva
tabeller. Tabell 3 (se bilaga 1) klargor artiklarnas forfattare, publiceringsar och land,
titel, design och ansats, undersokningsgrupp samt dataanalysmetod. Tabell 4 (se bilaga
2) klargor forfattare, syfte samt resultat. Detta utformade en bra Gversikt av de 10 valda
artiklarna (Polit & Beck 2012). De utvalda artiklarna lastes enskilt ett flertal ganger av
bada forfattarna och anteckningar har forts. Darefter har artiklarna diskuterats for att se
om forfattarna kommit fram till likvéardiga resultat. Da samtliga artiklar var skrivna pa
engelska hjalptes forfattarna at att forsta inneborden av texten och vid tveksamheter
Oversattes delar av texten till svenska med hjélp av éversattningsprogram samt lexikon.
Fokus har legat pa metoddelen samt resultatdelen i de valda artiklarna. Ord och

meningar som aterkom i resultatet i artiklarna markerades med olika farger. Med hjalp



av dessa fargindelningar kunde forfattarna sedan utforma rubriker och underrubriker i
litteraturstudien (Polit & Beck 2012). Underrubriker presenteras i figur 2.

2.7 Forskningsetiska 6vervaganden

Forfattarna till denna litteraturstudie har en 6nskan om att alla artiklar som anvants i
denna studie ska vara forskningsetiska samt vara godkénda av etiska
forskningskommittén. Detta &r dock inget krav. Forfattarna har endast anvént sig av
vetenskapliga artiklar i denna litteraturstudie. Innehallet i artiklarna har granskats
objektivt for att undvika att de aterges pa ett felaktigt satt. Medveten plagiering har
undvikits (Polit & Beck 2012).

3. Resultat

Resultatet baseras pa tio vetenskapliga artiklar med kvalitativ samt kvantitativ ansats.
Artiklarna presenteras i I6pande text samt i tabell 3 och 4 i bilaga 1 och 2. Forfattarna
till denna litteraturstudie presenterar resultatet utifran fragestallningar samt

underrubriker. Underrubrikerna framkommer i figur 2.

8 0 0 O
]

Figur 2. Fragestallning samt utfall underrubriker



3.1 Upplysande stod

Foraldrar till barn med DS forvantar sig att sjukvardspersonalen ska ge rad, stod samt
information under spadbarnstiden. Foréldrarna beskrev aven att de har ett behov av att
tillhandahalla information och stod i ett tidigt stadium (Marshall, Tanner, Kozyr &
Kirby 2014; Muggli, Collins & Marraff 2009). Vid forsta samtalet efter fédseln av
barnet med DS deltog till storsta del bada foraldrarna och i vissa fall erbjods inget
ytterligare stod vid detta tillfalle (de Groot-van der Mooren, Gemke, Cornel &
Weijerman 2014). Muggli, Collins och Marraff (2009) menar aven att foraldrar
uttryckte en dnskan om en kontaktperson som kunde guida och stodja dem genom
sjukhusvistelsen samt vara en lank mellan olika instanser. Kontinuitet i varden var
ocksa nagot som kandes viktigt for foraldrarna. 1 en studie av Sheets, Best, Brasington
och Will (2011) fick deltagarna rangordna nagra informationspunkter. Det visade sig
vara stora skillnader mellan foraldrar och sjukvardspersonal i vad som ansags viktigast.
Foraldrarna fann att information var en viktig del medan sjukvardspersonalen var mer

inriktad pa det medicinska.

3.2 Saknaden av information och stdd

Genomgaende i studierna var att foraldrarna saknar tillracklig information och stod 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
fran sjukvardspersonalen var otillracklig, darfor sékte manga sjalva information via
internet. Endast ett fatal foraldrar erbjods radgivning och samtal med sjukvardspersonal.
Marshall et al. (2014) beskriver att nar foraldrarna fick information kunde den komma
fran olika yrkeskategorier inom sjukvarden. Informationen kunde vara felaktig och
foraldrad. Endast ett fatal foraldrar fick anvandbar information. I flera studier visade det
sig att fordldrarna saknade forberedande samtal och stdd och att de k&nde sig besvikna
nar de fick skriftlig information fran sjukvardspersonalen. Foréaldrarna hade velat vara
mer kanslomaéssigt utrustade for att kunna hantera situationen battre. De kénde ett
missndje 6ver sjukvardspersonalen da dessa inte var tillrackligt forsedda med kunskap

for att kunna ge stod samt information till foraldrarna (Sooben 2010; Pillay et al. 2012).
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3.3 Kénslomassigt stod

I studien av Muggli, Collins och Marraff (2009) belystes att i samband med fodseln fick
en del foraldrar beskedet om att deras barn troligtvis hade diagnosen DS. Féraldrarna
upplevde aven att deras barn togs ifran dem for undersokning innan de sjalva fick halla i
barnet for forsta gangen. Foraldrarna kande att sjukvardspersonalen inte sag deras behov
av forsta anknytningen till sitt barn. Under tiden foraldrarna vantade pa att lakarna
skulle delge dem testresultatet fick inte foraldrarna nagon information, &ven om de
begarde det. Detta 6kade oron och angesten hos foraldrarna. 1 Pillay et al. (2012) studie
har det visat sig att féraldrarna upplever att sjukvardspersonalen har svart att se
situationer ur ett foraldraperspektiv och att de inte bemoéter fordldrarna pa ett
professionellt satt. Foréaldrar i Muggli, Collins och Marraff (2009) studie har reagerat
positivt pa den del av sjukvardpersonal som har suttit vid séngkanten och lyssnat pa
foraldrarnas tankar och funderingar. Men foréldrarna talade &ven om en forlust av
kontroll och en kansla av hjalploshet och detta forvarrades av rédslan av att forlora
barnet. Deltagarna ansag att sjukvardspersonalen var oférmdgna att erbjuda praktiskt
och adekvat kdnslomaéssigt stod. Andra médrar kande att bristen av kommunikation och
uppfattningen av att bli ignorerad ledde till en ké&nsla av att inte ha kontroll 6ver varken
sitt eget eller sin nyféddes behov (Sooben 2010).

3.4 Hantering av stod efter diagnostisering

Majoriteten av foraldrarna fick diagnosen av deras barn efter fodseln (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). Manga foraldrar upplevde
beskedet om diagnos som en negativ erfarenhet (Muggli, Collins & Marraff 2009; Pilley
et al. 2012; Sheets et al. 2011). Manga modrar fick i studien av Pilley et al. (2012)
diagnosen nar deras partner var franvarande. Denna ensamhet ledde till 6kad angest, oro
och saknad av stod fran partner samt sjukvardspersonal. Vid diagnostisering sorjde
modrarna barnet de forvantade sig att fa och kande en stor radsla och ovisshet for
framtiden (Sooben 2010; Pilley et al. 2012).

11



| studien av Sooben (2010) beskriver foraldrarna sjukvardpersonalens ovilja att
engagera sig i samtal om barnets framtida hdlsobehov vilket aven har ledde till
osédkerhet hos mddrarna och faderna. Foréldrarnas reaktioner var starkt influerade av hur
sjukvardspersonalen talade med dem, men foraldrarna var ocksa medvetna om att
samspelet mellan sjukvardspersonalens satt att kommunicera och foraldrarnas reaktioner
vara svara att forutse (Muggli, Collins & Marraff 2009). | studien av Skotko, Levine
och Goldstein (2011) rekommenderar majoriteten av foréldrarna att blivande foréaldrar
soker upp en stédgrupp, medan andra foraldrar i studien poéngterar vikten av att ha god
kontakt med kunnig sjukvardspersonal. Studien av Durmaz, Cankay, Durmaz, Vahabi,
Gunduz, Cogulu och Ozkinay (2010) forklarar att en fjardedel av foréldrarna var
deltagare i en stodgrupp. Manga foraldrar uppgav att de inte erbjudits deltagande i
nagon stodgrupp eller foraldragrupp men att de hade uppskattat om sjukvardspersonalen
hade informerat om detta (de Groot-van der Mooren et al. 2014; Muggli, Collins &
Marraff 2009).

3.5 Valda artiklars datainsamlingsmetoder

| denna litteraturstudie har fem av de inkluderade artiklarna anvént sig av intervjuer som
datainsamlingsmetod (Ahmed et al. 2014; Pillay 2012; Marshall 2014; Sooben 2010;
Muggli, Collins & Marraff 2009). En av artiklarna har anvant sig av intervjuer samt
enkater (Skotko, Levine & Goldstein 2011). I tre av de inkluderade artiklarna har de
anvant sig av frageformular for att samla in data (Durmaz et al. 2010; Gammons,
Sooben & Heslam 2010; de Groot-van der Mooren et al. 2014). En artikel har anvént sig

utav enkéter som datainsamlingsmetod (Sheets 2011).

Tre av dessa anvande sig utav djupgaende intervjuer (Ahmed et al. 2014; Pillay 2012;
Muggli, Collins & Marraff 2009). En av artiklarna innehdll intervjuer med fokusgrupper
(Marshall 2014) medan en artikel innefattade ostrukturerade intervjuer (Sooben 2010).
Tvé av artiklarna beskriver att de anvént sig av "open-ended” fragor (Skotko, Levine &
Goldstein 2011; Muggli, Collins & Marraff 2009). Av dessa sex artiklar med intervjuer
var det endast i tva artiklar som forfattarna anger langden av intervjuerna. Bada varade i
30-80 minuter (Pillay 2012; Ahmed et al. 2014). | fyra av artiklarna ndmner forskarna

var intervjuerna agt rum. | tva av dessa fick deltagarna vélja plats for intervjun (Pillay
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2012; Sooben 2010). Ahmed et al. (2014) beskriver att intervjun dgde rum pa Centre by
Multilingual researchers.

| artikeln av Durmaz et al. (2010) utfordes frageformularet i ett separat rum pa The
Genetics Outpatient Service of the Ege University Hospital. Skotko, Levine och
Goldstein (2011) anvande en enkat med pastaenden vilka skulle graderas och
Gammons, Sooben och Heslam (2010) nyttjade ett strukturerat frageformular
tillgangligt on-line dar deltagarna aven kunde tillagga kommentarer efter varje fraga. |
en av artiklarna anvandes en enkat tillganglig on-line (Sheets 2011). | artikeln av de
Groot-van der Mooren et al. (2014) utnyttjade forfattarna ett frageformular som aven

fanns tillgangligt on-line.

4. Diskussion
4.1 Huvudresultat

Foraldrar till barn med DS foérvéantade sig upplysande och kénslomassigt stod av
sjukvardspersonalen vid diagnostisering samt under spadbarnstiden. I dessa studier har
det visat sig att foraldrarna ansag det viktigt med stod och information i ett tidigt
stadium for att vara forberedda for foraldraskapet. | studierna framkom aven att det
foraldrar och sjukvardspersonal anser vara den viktigaste informationen skiljer sig
nagot. Detta ledde till att féraldrarna upplevde saknad av upplysande och kanslomassigt
stod, vilket var genomgaende i majoriteten av studierna. Foraldrarna uppfattade att
kunskapen om DS hos sjukvardspersonalen var bristande, da informationen foraldrarna

fick kunde vara felaktig och foraldrad.

Denna litteraturstudie innefattar bade kvalitativa samt kvantitativa artiklar. Fem av de
tio inkluderade artiklarna anvénde 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 anvant sig av intervjuer samt enkéter (Skotko, Levine
& Goldstein 2011). I tre av de tio inkluderade artiklarna har de anvant sig av
frageformular for 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

anvant sig av enkater som datainsamlingsmetod (Sheets 2011).
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4.2 Resultatdiskussion

| resultatdiskussionen kommer forfattarna diskutera foraldrars erfarenheter av stéd fran
sjukvardspersonal utifran vilken roll sjukskéterskan kan ha nar det galler att ge detta
stod, da sjukskoterskan utgor den yrkeskategori som har det huvudsakliga
omvardnadsansvaret bland sjukvardspersonalen. Utméarkande i studierna av Marshall et
al. (2014) och Muggli, Collins och Marraff (2009) var féraldrarnas stora behov av stod
samt information i ett tidigt stadium. Detta var nagot foraldrarna forvantar sig att
sjukvardspersonalen ska delge dem. Forfattarna till denna litteraturstudie anser att
sjukvardspersonalen bér kanna in situationen vid motet med varje enskild familj, da
behovet av information och stéd samt mottagligheten for information kan variera. de
Groot-van der Mooren et al. (2014) visar i sin studie att 10 % av sjukvardspersonalen
beskriver att forsta samtalet med foraldrarna var komplicerat. Det var svart att na fram
till foraldrarna och det fanns en radsla av att ge dem for mycket information om DS vid
denna tidpunkt. Dock framkom det inte i ndgon av de inkluderade artiklarna, att
foraldrarna upplevde att de fatt for mycket information. Meleis, Sawyer, Im, Messias
och Schumacher (2010) menade att det krévs en bra relation mellan foréldrar och
sjukskaterskan for att fa en positiv transition. Det ar sjukskdterskans ansvar att kunna

besvara fragor for att foraldrarna ska kanna trygghet samt stod.

Hattar-Pollara (2010) anser att dvergangen till moderskapet ar en stor och mental
livshandelse. Att bli mamma innebér att ga fran en kand verklighet till en ny, okand
verklighet. Transitionen kan utvecklas eller hammas beroende pa kvinnans personliga
maende, kulturella bakgrund, attityd, social status, tidigare kunskap och sociala natverk.
I studien av Pilley et al. (2012) och Choi, Lee och Y00 (2011) mottog manga modrar
diagnosen nar deras partner inte var narvarande. Denna ensamhet ledde till 6kad angest,
oro och saknad av stod fran partner samt sjukvardspersonal (Pilley et al. 2012).
Forfattarna till denna litteraturstudie tror att om bada foraldrarna narvarar vid samtalen
kan dessa ge varandra stod och sjukvardspersonalen kan bygga vidare pa en
familjefokuserad omvardnad. Detta kan fa samtliga familjemedlemmar att bli delaktiga i
den nya situationen. Men kan dven vara viktigt att sjukvardspersonalen ser alla
familjemedlemmar som egna individer med egna kanslor, asikter och behov. Benzein,

Hagberg och Saveman (2009) menar att vid familjefokuserad omvardnad arbetar
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sjukvardspersonal och familj tillsammans for familjens behov och mot problem.
Sjukdom hos en familjemedlem paverkar familjen som helhet.

| studien av de Groot-van der Mooren et al. (2014) deltog till storsta del bada
foraldrarna vid forsta samtalet efter fodseln av barnet med DS. Nar bada féréaldrarna
narvarade vid beskedet om diagnosen visade det sig att dessa fick betydligt mer
positiva, kdnslomassiga reaktioner an de foraldrar som informerades ensamma (Choi,
Lee & Yoo 2011).

Forfattarna till denna litteraturstudie anser att stodet och bemotandet fran
sjukskoterskan, efter forlossningen, har en stor inverkan pa hur foraldrarna anpassar sig
till den nya livssituationen. | denna litteraturstudie har det visat sig att foraldrarna
genomgar en stor omstallning vid diagnostisering av deras barn med DS. Forfattarna
relaterar detta till Meleis teori om transitioner. Meleis och Schumacher (2010) menar att
individen och familjen forvantar sig hjalp av sjukskoterskan nar de ska genomga en
hélsosam transition. Detta for att lattare kunna hantera de omstallningar som kan uppsta
vid dvergangar. En halsosam transition kan utmarkas av ett subjektivt valmaende,
kontroll i den nya rollen och att k&nna tillfredstéllelse i de nya relationerna. Subjektivt

valmaende infinner sig nar till exempel foraldrarna kan hantera sina kanslor.

| denna litteraturstudie framkom det att sjukvardspersonalen inte var villig att engagera
sig i barnets kommande omvardnadsbehov. Detta ledde till en osdkerhet hos foraldrarna
(Sooben 2010). Forfattarna anser att det finns for lite kunskap hos sjukvardspersonalen
om DS, vilket kan leda till osakerhet hos sjukvardspersonalen. Bristen av kunskap
paverkar sattet sjukvardspersonalen kommunicerar med foraldrarna. Detta styrks dven
av Muggli, Collins och Marraff (2009), som i sin studie belyser hur féraldrarnas
reaktioner paverkades av hur sjukvardspersonalen talade med dem. Choi, Lee och Yoo
(2011) och Sooben (2010) studier uppvisar att sjukskoterskor ofta lagger storre vikt vid
negativa perspektiv an vid positiva perspektiv av DS. Detta leder till att manga foréaldrar
upplevde negativa kénslor vid tidpunkten for diagnostisering. Forfattarna till denna
litteraturstudie anser att om sjukskoterskor fokuserade mer pa det positiva an det
negativa sa kan foraldrarna fa en battre grund att sta pa och det kan vara lattare att

hantera den nya situationen.
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Omvardnaden har en stor roll i sjukskoterskans arbete. Omvardnad kan dven besta av att
aktivt lyssna samt att finnas néra. Stddjande samtal kan ges av sjukskoterskan for att
oka manniskors formaga att hantera svara situationer. Vid detta samtal kan det skapas
en relation som bygger pa émsesidig respekt, dar individen far chans att uttrycka sina
tankar och kénslor (Baggens & Sandén 2009). | forfattarnas litteraturstudie framkom det
att majoriteten av foraldrarna saknar detta stod (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).

Foraldrar till barn med funktionsnedséattning har uttryckt vikten av att fa yttra sig och
sjukskoterskor spelar darmed en viktig roll i foraldrarnas kénsla av trygghet. Att
involvera foraldrarna i den dagliga omvardnaden av barnet med DS kommer halla
foraldrarna informerade och detta kan leda till fortroendefulla relationer med
sjukskaterskan. Sjukskoterskor bor lyssna och fokusera pa foraldrarnas och barnets
behov och hjalpa dem med de resurser de kréver. Stod till foraldrar ar nédvandigt vid
vard av barn med funktionshinder (Riley & Rubarth 2015). Att kanna delaktighet och
livskvalité samt att vara bekvam i den nya rollen &r viktiga delar for att det ska bli en
lyckad transition. Goda relationer med familj och omgivning spelar ocksa in i denna
lyckade transition (Meleis & Chumacher 2010).

Forfattarna till denna litteraturstudie anser att foraldrarna kommer i kontakt med
transition da de far barnets diagnos. Deras roller i livet forandras da de blir foralder till
ett barn med DS. Detta benamner Meleis (2010) som rolltransition. Nar foraldrarna far
ett barn med DS blir deras livssituation forandrad. Meleis (2010) kallar detta
situationstransition. | dessa dvergangar ar foraldrarna i stort behov av stod och
information. Forfattarna till denna litteraturstudie menar att stod inte behdver komma
enbart fran sjukvarden. Stod kan aven erhallas fran det sociala natverket genom
anhdriga, stodgrupper samt foreningar. | studien av Skotko, Levine och Goldstein
(2011) rekommenderar majoriteten av foraldrarna att blivande foréldrar till barn med
DS soker upp en stodgrupp for att ta del av andra individers erfarenheter och st6d.
Studien av Durmaz et al. (2010) forklarar att en fjardedel av foréldrarna var deltagare i

en stodgrupp men manga av foraldrar uppgav att sjukvardspersonalen inte erbjod
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deltagande i nagon stodgrupp. Foraldrarna papekar dock att de hade uppskattat om
sjukvardspersonalen hade informerat om detta (de Groot-van der Mooren et al. 2014;
Muggli, Collins & Marraff 2009). Framtidens sjukskdterskor bér uppmérksamma
foreningar for patienter och narstaende. Detta ar en resurs som sjukskoterskan borde ta
tillvara pa. Sjukskoterskan kommer att ha ett stérre behov av kunskap inom de ideella
foreningarnas direkta och indirekta arbete. Sjukvardspersonalen kommer att behéva
forandra sina attityder i forhallande till féreningar. Ett samarbete mellan foreningar och
sjukvarden kombinerat med ny forskning kan ge betydelsefull kunskap om
tillvagagangssatt samt metoder for att kunna na patienters och narstaendes behov.
Sjukskoterskan bor ha kunskap om tillgangliga foreningar for att kunna vagleda och

informera narstaende att soka stod (Carlsson & Wennman-Larsen 2009).

4.3 Diskussion géllande valda artiklars datainsamlingsmetoder

| denna litteraturstudie har forfattarna anvant sig av artiklar med bade kvalitativ och
kvantitativ ansats. Fem av artiklarna har en kvalitativ ansats, tre av artiklarna har en
kvantitativ ansats och tva av artiklarna har bade kvalitativ samt kvantitativ ansats.
Artiklar som &r inkluderade i denna litteraturstudie beskriver i olika grad hur de gatt
tillvaga med datainsamlingen. Nagra av artiklarna beskriver vart intervjuerna och

frageformuléren &gt rum samt under hur lang tid de har pagatt.

Tre av de inkluderade artiklarna anvéande sig utav djupgaende intervjuer (Ahmed et al.
2014; Pillay 2012; Muggli, Collins & Marraff 2009). Polit och Beck (2012) menar att
djupgdende intervjuer kan paga flera timmar. Respondenten behdver forberedas val.
Den storsta utmaningen for forskaren var att vara en god lyssnare. Det &r viktigt att inte
avbryta respondenten, att stalla ledande fragor och pastaenden samt att ge dem rad.
Forfattarna till denna litteraturstudie anser att denna intervjumetod kan vara kréavande
for bade forskaren och respondenten. Samtalen kan paga flera timmar och da kan det
vara svart att behalla fokus. En annan nackdel kan vara att forskaren inte bor avbryta
respondenten med foljdfragor. Pa sa satt kan viktig information falla bort. En fordel
med djupgaende intervjuer kan vara att respondenten har mojlighet att tala fritt och

ingaende utifran fragorna.
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Artikeln av Marshall (2014) inneholl intervjuer med fokusgrupper. | grupperna
blandades sjukskdterskor, terapeuter, koordinatorer med foréldrar. Forfattarna till denna
litteraturstudie anser att detta kan vara negativt, da foraldrarna kan uppleva att de
hamnar i underlage i jamforelse med den utbildade sjukvardspersonalen. Annu en
negativ aspekt kan vara att individens enskilda tankar och asikter inte nar fram da
gruppen for en gemensam diskussion och det ar detta forskaren tar tillvara pa.
Fokusgrupper &r en metod dar deltagarna ska ha latt att uttrycka sina asikter da
fragestallningarna diskuteras tillsammans med individer som har likande erfarenheter.
Det ar viktigt att deltagarna tillfor lika mycket information till studien, forskarens
uppgift &r att styra diskussionen sa att alla deltagare far framfora sin asikt (Polit & Beck
2012).

Sooben (2010) anvande sig av ostrukturerade intervjuer i sin studie. | denna metod far
deltagarna 6ppet prata utifran sina erfarenheter. En negativ synvinkel kan vara att
intervjuer blir langa och information som inte &r relevant for studien kan framkomma.
En positiv synvinkel kan vara att datainsamlingen blir mer omfattande (Polit & Beck
2012).

Tva4 av artiklarna beskriver att de anvint sig av “open-ended” fragor (Skotko, Levine &
Goldstein 2011; Muggli, Collins & Marraff 2009). Enligt Polit och Beck (2012) tillater
detta respondenterna att svara pa fragorna med sina egna ord i berattande form. Detta

anser forfattarna vara en bra metod da respondenterna far breda fragor dar de med egna

ord kan beratta om sina erfarenheter inom omréadet.

Fem av de inkluderade artiklarna har anvant sig av frageformular eller enkater (Durmaz
et al. 2010; Skotko, Levine & Goldstein 2011; Gammons, Sooben & Heslam 2010;
Sheets 2011; de Groot-van der Mooren et al. 2014). | denna form av
datainsamlingsmetod kan antalet deltagare vara betydligt storre &n vid intervjuer.
Utfallet av resultatet kan paverkas beroende av hur manga som vailjer att svara pa
enkaten samt hur noggrant de svarar pa fragorna. Vid anvandning av frageformular kan
deltagarna ha mojlighet att besvara fragorna skriftligt med egna ord (Polit & Beck
2012). Forfattarna menar att det vid en enkatundersokning kan vara svart att fa fram

deltagarnas egentliga asikter, da enkater redan bestar av fardiga svarsalternativ.
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Skotko, Levine och Goldstein (2011) visar i sin artikel att deras frageformular
genomgatt ett test-retest, vilket styrker palitligheten (Polit & Beck 2012).

Vald datainsamlingsmetod samt detaljerna i datainsamlingen har tidigare anvants i
andra studier, vilket ses som en styrka (Polit & Beck 2012) i artikeln av de Groot-van
der Mooren et al. (2014). 1 en av artiklarna anvandes en kontrollgrupp i
datainsamlingsmetoden (Durmaz et al. 2010). Forfattarna ser detta som en styrka, da det
gar att jamfora likheter och olikheter mellan grupperna. Ovriga inkluderade artiklar
redogor inte om deras datainsamlingsmetoder testats tidigare, vilket enligt forfattarna

till foreliggande litteraturstudiekan ses som en svaghet.

4.4 Metoddiskussion

Forfattarna till denna litteraturstudie valde en beskrivande design for att kunna granska
samt stdlla samman tidigare forskning. En del kunskap om &mnet foréldrar till barn med
DS finns sedan tidigare. Enligt Polit och Beck (2012) &r litteraturstudie ett bra val nér

tidigare forskning ska sammanstallas.

Eftersom Polit och Beck (2012) menar att Cinahl och PubMed &r anvéndbara databaser
for forskning inom vardvetenskap sa har forfattarna anvént sig av dessa. Forfattarna
anser att det i denna litteraturstudie kan vara en begransning att endast anvanda sig av
tva databaser. | och med detta kan artiklar i andra vetenskapliga databaser som svarar
mot denna litteraturstudies syfte samt fragestallningar fallit bort. Detta kunde ha gett ett
forandrat resultat. Annu en svaghet i denna litteraturstudie kan vara att forfattarna inte
funnit nagon artikel skriven i Sverige. Detta hade varit intressant for denna
litteraturstudie da forfattarna lever i Sverige. Det hade vart intressant att jamfora
resultatet i forfattarnas litteraturstudie med artiklar skrivna i Sverige. Det hade visat
likheter samt olikheter mellan Sverige och andra l&ander. | resultatdelen i denna
litteraturstudie presenterar fOrfattarna artiklar skrivna i Pakistan, Turkiet, Storbritannien,
Holland, Kanada, Australien samt USA. Detta kan ses som en styrka, da erfarenheter
har inforskaffats av personer med olika kulturella bakgrunder. Forfattarna tankte att
olika lander i varlden har kommit olika langt i utvecklingen av sjukvarden for

funktionsnedsatta personer.

19



I Cinahl samt PubMed anvéndes likvardiga sokord for att finna relevanta artiklar.
Sokorden var framtagna utifran litteraturstudiens syfte, att beskriva foraldrars
erfarenheter av stod fran sjukvardspersonal nar barnet fods med DS samt erfarenheter av

stdd under barnets forsta levnadsar.

Polit och Beck (2012) anser att det &r av stor betydelse att anvénda sig av begrénsningar
i en litteraturstudie. En begransning som forfattarna anvént sig av i sékningarna var
artiklar som inte var dldre &n 10 ar. Detta starker artiklarnas trovardighet. En annan
begransning var att artiklarna i resultatet i denna litteraturstudie var kostnadsfria och
fanns fritt tillgangliga pa Hogskolan i Gavles Biblioteks databaser. En svaghet med

detta kan vara att eventuellt relevanta artiklar foll bort.

De tio utvalda artiklarna lastes enskilt ett flertal ganger av bada forfattarna och
anteckningar fordes. Darefter har artiklarna diskuterats for att se om forfattarna kommit
fram till likvardigt resultat. Forfattarna anser att detta tillvagagangssatt var bra, da
artiklarna lastes var for sig och forfattarna inte kunde paverka varandras uppfattning av
innehallet. Fargkodning har anvants for att fa ett éverskadligt resultat (Polit & Beck
2012). Att tillampa fargkodning var ett bra hjalpmedel for att arbeta fram likheter och
olikheter i resultaten i de valda artiklarna. Samtliga artiklar var skrivna pa engelska
vilket kan ses som en svaghet da forfattarnas modersmal &r svenska. For att undvika
feltolkningar anvande forfattarna sig ut av dverséttningsprogram samt lexikon for att

forsta inneborden av texterna.

4.5 Kliniska implikationer for omvardnad och forslag till fortsatt forskning
| denna litteraturstudie har det visats sig att fordldrarna till barn med DS upplever att det
finns brister i sjukvarden nar det géller upplysande och kanslomassigt stod till
foraldrarna vid tidpunkten for diagnostisering samt under barnets forsta levnadsar.
Forfattarna till denna litteraturstudie anser att 6kad kunskap om DS skulle kunna leda
till att sjukskoterskan och annan sjukvardspersonal kan ge mer information och darmed
vara ett battre stod at foraldrarna. Denna kunskap kan dven hjalpa foraldrarna att

snabbare anpassa sig till den nya livssituationen.
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Denna litteraturstudie kan vara ett bra underlag for fortsatt forskning inom amnet.
Ytterligare kunskap kring hur foraldrar upplever stod fran sjukvardspersonalen behdvs
samt att undersoka hur sjukvardspersonal upplever foraldrarnas behov av stod nar det
fods ett barn med DS.

4.6 Slutsats

Foreliggande litteraturstudie visar pa betydelsen av god kommunikation mellan foralder
och sjukvardspersonal. Bristen pa upplysande och kanslomassigt stod kan skapa oro och
radsla hos foraldrar. Att fa ett barn med DS &r nagot som kan forandra livssituationen
for hela familjen. Sjukskoterskan har darfor en viktig roll i att ge ett fullgott stod till
hela familjen. Resultatet i denna litteraturstudie visar att foraldrar upplever en brist pa
information samt avsaknad av stéd. For att foréldrarna ska kunna hantera den nya
situationen bor sjukskoterskan och sjukvardspersonalen ha goda kunskaper inom DS.
Aven om sjukskdéterskan och sjukvardspersonalen inte besitter kunskapen bor de forsta
vikten av att ge foraldrarna upplysande och kdnslomassigt stdd vid diagnostisering samt

under barnets forsta levnadsar.
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nagot stod av sjukvardspersonalen.

Durmaz, A., Cankaya, T., Durmaz,
B., Vahabi, A., Gunduz, C., Cogulu,
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orsakar problem i familjen och
egenskaperna hos dessa familjer.
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till att fa ett barn med DS. De flesta av
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Gammons, S., Sooben, R. D. &
Heslam, S
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samt stod modrar till barn med DS
far kring graviditeten och fodseln.

Manga foraldrar upplever att de inte
fatt tillracklig information om Downs
syndrom varken fore eller efter fodseln.
20% av foraldrarna uppgav att det fatt
en broschyr och ett fatal av foraldrar
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frén sjukvardspersonalen var
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de Groot-van der Mooren, M. D.,
Gemke, R. J. B. J., Cornel, M. C &
Weijerman, M. E

Att analysera de forsta kliniska
fynden som leder till misstanke
om diagnosen DS och vardera hur
foraldrarna blir informerade om
diagnosen efter fodseln samt
jamfora de rekommenderade
medicinska riktlinjerna med
resultatet i denna studie.

De flesta foraldrarna fick besked
samma dag som barnet foddes. Vid
forsta samtalet efter fodseln deltog till
storsta del bada foraldrarna och hélften
av barnen. 10% av sjukvardspersonalen
uppgav att detta forsta samtal var
komplicerat. Det var svart att na fram
till féraldrarna och de var radda att ge
for mycket information om DS vid
detta tillfalle. Méanga foraldrar
forklarade att inget ytterligare stod
erbjods och heller inga foraldragrupper.

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

A. & Kirby, R. S

Attt fa en bittre forstaelse av
vilken service och vilket stdd som
ar mest nédvandigt till familjer
med barn med DS i &ldrarna 0-3 &r
samt identifiera luckor och hinder
i tkomsten av denna service.

Foraldrarna i denna studie upplevde att
mojligheten till l&ttillganglig
information, tjanster och stéd saknades
dverlag. Det fanns dven en brist pa
uppdaterad information. Foréldrarna
forvantade sig att sjukvardspersonalen
skulle ge dem réd, stod samt
information under spadbarnstiden.

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

Att undersoka foraldrars
upplevelse av stéd vid tidpunkten
for diagnos av DS samt
dokumentera familjers preferenser
géllande information och stéd i
tidigt stadium efter
diagnostisering.

I denna studie uppgav foraldrar deras
behov av stdd efter fodseln samt
intresset av att tillhandahalla
information i ett tidigt stadium. Ett ftal
av familjerna forklarade sig tveksamma
till att fraga om stodgrupper men att de
hade uppskattats om det erbjéds.
Manga foraldrar uttryckte en dnskan
om en kontaktperson som kunde guida
dem genom sjukhusvistelsen samt som
en lank mellan olika instanser.




Foréldrarna pratade &ven om nddvéndig
kontinuitet i varden.

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

Att beskriva modrars erfarenheter
av att vara foralder till ett barn
med DS och att underséka om
andlighet och religion spelar in i
denna erfarenhet.

Deltagarna i denna studie upplevde att
den svaraste tiden var nar barnet fick
sin diagnos, de hade velat vara mer
kanslomassigt utrustade for att kunna
hantera situationen béttre. De ké&nde ett
missndje over sjukvardspersonalen da
dessa inte var tillrackligt forsedda med
kunskap for att hantera situationen.

Sheets, K. B., Best, R. G,
Brasington, C. K & Will, M. C.

Att undersoka vilka olika
perspektiv sjukvardspersonal och
foréldrar med barn med DS har for
att definiera viktig information vid
forsta samtalet efter
diagnostisering.

Forédldrarna i denna studie fick
diagnosen efter fodseln. 56,8% tyckte
att informationen om DS var
otillrécklig och 50,5% var missndjda
med séttet de fick motta diagnosen.
Deltagarna fick rangordna nagra viktiga
informationspunkter. Det visade sig
vara stora skillnader mellan foréldrar
och sjukvardspersonal.

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

Att ta reda pa hur foraldrar till
barn med DS upplever sin
livssituation sa att denna
information kan foras vidare till
blivande foraldrar av ett barn med
DS.

Hélften av alla foraldrar var eniga om
att ideella DS-organisationer hade varit
till stor hjélp och att de
rekommenderade blivande foraldrar att
kontakta stédgrupper, séka upp en bra
terapeut eller kunnig sjukvardspersonal
nar barnet fods.

Sooben, R. D.

Att sammanfatta vad foraldrar till
barn med DS har for erfarenheter
av fosterdiagnostik och fodseln av
deras barn.

Efter fodseln kande nagra foraldrar att
bristen p& kommunikation och kanslan
av ignorans fran sjukvardspersonalen
ledde till oro och osékerhet i barnets
behov.




