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Sammanfattning 

Bakgrund: Down Syndrom (DS) är den kromosomavvikelsen som är vanligast i 

Sverige. Kännetecken ses vid födseln. Barn med DS löper stor risk att få somatiska 

problem. Screening används för att undersöka kromosomavvikelser hos fostret och kan 

skapa etiska dilemman mellan vårdpersonal och föräldrar.  

Sjuksköterskan arbetssätt var holistiskt, det hjälper föräldrarna att få en fungerande 

framtid.  

Syfte: Syftet med denna studie var att beskriva föräldrars erfarenheter av att leva med 

barn som har Down Syndrom. 

Metod: En beskrivande litteraturstudie, där de bibliografiska databaserna PubMed och 

Cinahl användes för att hitta artiklar. 11 artiklar inkluderades i litteraturstudien. Fem 

teman identifierades: (1) Ändrade livssituationer utifrån barnens specifika 

omsorgsbehov, (2) Föräldrars utveckling och påverkan, (3) Känslor gällande barnets 

framtid, (4) Social acceptans, (5) Kontakt med hälso- och sjukvården. 

Huvudresultat: Resultatet påvisade föräldrarnas ändrade livssituationer utifrån barnet 

med DS omsorgsbehov. Utmaningarna föräldrar ställdes inför visade en personlig 

utveckling och påverkan på livssituationen. Resultatet visade en oro inför barnets 

framtid och vuxenliv. Föräldrarnas erfarenheter av social acceptans gentemot barn med 

DS var varierande likväl erfarenheterna av kontakten med hälso-och sjukvården utifrån 

barnets diagnos. 

Slutsats: Liknande oroskänslor kring framtiden för barnen med DS är genomgående i 

studierna. Problemet är bristen på kunskap och forskning i sjukvården gällande 

diagnosen DS och påverkan på familjen. Bristfällig information och stöd ökade 

föräldrarnas stress. Det krävs fortsatt forskning kring ämnet DS och hur en 

sjuksköterska ska bemöta föräldrar vid olika möten. Genom god kunskap inom ämnet 

kan en sjuksköterska hjälpa familjer att leva sitt liv så normalt som möjligt.  

Nyckelord: Down Syndrom ELLER Trisomi 21, Erfarenheter, Föräldrar. 

 

 



 

 

 

Abstract: 

Background: Down syndrome (DS) is the most common chromosome disorder in 

Sweden. Characteristics is seen at birth. Children with DS have increased risk to 

develop somatic problems. Screening is used to examine chromosomal abnormalities in 

the fetus and this can cause ethical dilemmas between healthcare personnel and parents. 

Nurses work with a holistically approach, it helps parents to have a functional future. 

Purpose:  The purpose of this study was to describe parents' lived experience of living 

with a child that has the diagnosis Down syndrome. 

Method: A descriptive literature review with a thematic design. The bibliographic 

databases PubMed and Cinahl were used to find articles. 11 articles were included in the 

study. Five themes were identified: (1) Changed life situations on the child's specific 

need of care, (2) Parents’ growth and impact, (3) Emotions regarding the child's future, 

(4) Social acceptance, (5) Contact with healthcare services. 

Main result: The studies show that parents have had to change their life situations due 

to the child's caring need. The challenges that parents are faced with showed a personal 

growth and affected them on a personal level. The result showed a concern for the 

children's future and adulthood. Parents experiences regarding social acceptance and the 

contact with healthcare against children with DS was varied. 

Conclusion: Similar concerns regarding the future for the children with DS is 

consistently seen all through the studies. The problem is the lack of knowledge and 

research within the healthcare system regarding DS and the effects it has on the family. 

Lackluster information and support. Inadequate information and support increased the 

parents stress levels. Further research regarding DS and how the nurse should treat 

parents in encounters with them is important. A nurse can through good knowledge help 

families live their lives as normal as possible.  

Key words: Down Syndrome OR Trisomy 21, Experiences, Parents. 
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1 | Introduktion 

Down Syndrom (DS), trisomi 21 som är den medicinska termen, är den vanligaste 

kromosomavvikelsen i Sverige. Av alla barn som föds årligen i Sverige så beräknas 

0,1% ha avvikelsen. Trisomi 21 betyder att barnet föds med en extra kromosom, 

nummer 21.(1) Den extra kromosomen kommer från en av föräldrarna och i 95% av 

fallen från mamman. (2)  

DS karaktäriseras av specifika morfologiska drag. Vanliga kännetecken som ses direkt 

vid födsel är ett extra hudveck i nacken samt lite kortare och bredare nacke, mindre 

huvud, tjockare tunga, plattare ansikte och panna, sneda ögon med ökat avstånd, 

näsryggen är nedsänkt, extremiteter är kortare och tjockare.(1) När barnet växer 

framkommer andra abnormiteter tydligare, t ex typiska hudbesvär, kort i växten och den 

intellektuella funktionsnedsättningen visar sig tydligare när barnet blir äldre. (1) 

I Sverige föds det cirka 153 barn varje år med diagnosen DS och uppskattningsvis lever 

mellan 5–10 000 personer med DS idag i Sverige.(2)Denna siffra kan komma att ändras 

eftersom antalet genomförda aborter på grund av att fostret diagnostiserats med DS 

ökade från 45% år 1999 till 80% år 2016.(3) 

1.1 | Screening 

Det har beskrivits i tidigare forskning att screening av DS under pågående graviditet kan 

skapa etiska dilemman för såväl föräldrar som vårdpersonal.(4,5) Föräldrars syn på fostret 

kan förändras om de får ett positivt resultat för DS på screeningen, vilket vårdpersonal 

menade kan leda till ett etiskt dilemma. Det kan vara en utmaning att informera 

föräldrar att deras framtida barn kommer få diagnosen DS med barnets utveckling och 

hälsa i beaktning.(4) Tidigare forskning har visat att viss vårdpersonal valde att ta 

avstånd från beslutstaganade gällande om föräldrar skulle välja att avbryta graviditeten 

på grund av ett positivt screening svar, medan viss vårdpersonal menade att de var 

skyldiga att ge sin professionella åsikt.(5) Enligt vissa föräldrars erfarenheter så gör 

sjukvården screening för att se om föräldrar kommer vilja avbryta graviditeten.(6) I en 

studie ansåg 150 av 518 kvinnor att vårdpersonalen skulle bestämma om graviditeten 

skulle avbrytas vid ett positivt svar.(7) 

Tidigare forskning visade att det förekom att föräldrar fått provsvar från screening via 

alternativa vägar än vid ett personligt möte.(8) Föräldrar hade fått svar via telefonsamtal 
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och då fått besked om att deras barn har DS. Några föräldrar beskrev att de kände sig 

först sorgsna och ledsna för att sedan gå över till stress. På grund stressen som 

situationen skapade så kunde de inte ta in all information som vårdpersonalen hade.(8) 

Det är mer troligt att föräldrar får en positiv erfarenhet om de får vara med i 

diskussionen och ha möjlighet att ställa frågor.(9) Utan ett emotionellt engagemang från 

vårdpersonalen är risken att föräldrar får en negativ upplevelse.(9) 

1.2 | Hälsoproblematik 

När en person föds med DS har han eller hon en intellektuell funktionsnedsättning, de 

har en ökad risk för medicinska problem av olika slag. Dessa medicinska problem ska 

följas upp och de är ofta behandlingsbara. I Sverige har det funnits medicinska 

vårdprogram för DS barn sedan 1985 och utvecklingen har gått framåt. Den låga 

livslängden hos personer med DS har ökat markant från en ålder på cirka 13 år 1969 till 

cirka 60 år 2003. Regelbundna vårdbesök för barn med DS är inte ovanligt på grund av 

de olika medicinska problemen de kan ha.(10) 

En av de somatiska avvikelserna som kan förekomma hos barn med DS är till exempel 

Hirschsprungs sjukdom. Vilket betyder att tjocktarm och ändtarm saknar nervceller som 

behövs för att förflytta avföringen framåt.(11,12) Detta medför komplikationer med att 

kontrollera sin avföring vilket barnet kan kontrollera bättre allt eftersom de blir äldre.(12) 

Hos 50% av barn som föds med DS förekommer hjärtfel.(1) Med detta medfödda 

problem utvecklas hjärtsvikt tidigt. Med läkemedel behandlas hjärtsvikten men ingrepp 

kan behövas.(12) Med en ökad kunskap inom kardiologi och större förståelse av hjärtfel 

som personer med DS kan drabbas av har livslängden ökat de senaste 40 åren. Fortsatt 

forskning inom området behövs för att personer med DS ska öka sin medellivslängd.(13) 

1.3 | Sjuksköterskans roll 

En sjuksköterska har många arbetsuppgifter och roller.(14) För en sjuksköterska som 

arbetar med patienter som har diagnostiserats med utvecklingsstörning är rollen inte 

enbart riktade mot patienterna, utan även mot familjer och andra professioner. 

Sjuksköterskor inom området arbetar på ett holistiskt arbetssätt, de behandlar inte bara 

hälsoproblem, de hjälper personerna att leva ett så normalt liv som möjligt. 

Sjuksköterskor informerar familjer om det som de kan använda och behöva. Samarbetet 

kan vara utmanande och vissa föräldrar vill inte ha det samarbetet.(14)  
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Sjuksköterskan har en roll att leda omvårdnadsarbete genom att bland annat främja 

hälsa och förebygga ohälsa. Tillsammans med familjen ansvarar sjuksköterskan för 

bedömning, diagnostik, planering, genomförande och utvärdering av omvårdnaden. 

Omvårdnaden ska vara riktad mot patientens grundläggande behov.(15) En icke-

hierarkisk relation med närstående kan uppnås genom att tillämpa ett familjecentrerat 

omvårdnadsarbete.(16) Där har sjuksköterskan och familjemedlemmar olika kompetenser 

och ömsesidighet kan uppnås mellan parterna. För att hjälpa familjemedlemmar att 

hantera sin situation kan parterna bjudas in till ett hälsostödjande familjesamtal där de 

kan reflektera över sin situation och tillsammans skapa så kallade cirkulära frågor. De 

frågorna kan hjälpa familjen att bilda ett samband mellan upplevd problematik och hur 

de ska hantera situationen.(16) 

1.4 | Syskon 

Syskon till barn som har DS kan känna sig bortglömda och att föräldrarna skämmer bort 

barnet med DS.(17) Det kan vara så att syskon kan komma att behöva ta hand om sitt 

syskon med DS, vilket kan vara jobbigt samtidigt som de ska leva sitt eget liv. Även 

fast det kan vara tufft att ta hand om sitt syskon med DS så kan det också skänka 

glädje.(18) Många syskon känner att de har fått ta rollen som någon form av 

vårdnadshavare, att ge sitt syskon med DS hjälp eller stöd om de behöver det.(17,18) 

Även fast omhändertagandet av syskonet med DS kan ta upp tid från deras egna 

intressen, tar de hand om sitt syskon med DS ändå. Syskon tycker det är roligt och 

stärkande när deras syskon med DS växer upp och blir mer självständig.(18) 

1.5 | Teoretisk referensram 

Richard Lazarus och Susan Folkman beskriver en teori om stresshantering där de 

förklarar olika metoder för människor att försöka hantera sin stress, även kallad coping, 

emotionsfokuserad coping och problemfokuserad coping. Stress framträder hos en 

person när krav och påfrestningar blir för övermäktigt för en person så att deras resurser 

inte räcker till och den psykiska och fysiska hälsan äventyras.(19) 

Lazarus och Folkman(20) beskriver hur de kunde förtydliga hur en persons copingstrategi 

väljs genom deras egna studie som utfördes 1980. De beskriver kopplingen mellan 

bedömning av en stressfull situation och val av coping. Studien är utförd på 100 st 

medelålders män och kvinnor en gång i månaden under 1 års tid. De gavs en checklista 

att fylla i under stressrelaterade situationer. Listan riktade in sig på om de kände att de 
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kunde lösa situationen genom att använda problemfokuserad coping eller om de kände 

att de var tvungen att acceptera situationen genom att använda emotionsfokuserad 

coping.(20) 

Emotionsfokuserad coping är en bred copingstrategi som beskrivs i litteraturen som en 

en strategi att minska den känslomässiga nöden på ett kognitivt sätt. Den undvikande 

strategi som används är distansering, minimering, undvikande, de positiva 

jämförelserna och att kunna vända på en negativ händelse till ett positivt. Vid 

emotionsfokuserad coping väljer personen att ändra sin objektiva syn på den situation 

som uppstått, de gör en omvärdering av situationen och problemet. Personer använder 

sig av emotionsfokuserad coping för att bibehålla sin optimism och sin tro. Metoden 

hjälper personer att agera som att situationen inte är så allvarlig som de först känt men 

den kan även vara ett sätt att vägra inse altituden av situationen.(20) 

Problemfokuserad coping kan beskrivas som en metod som hjälper personen att hitta 

alternativa lösningar till problemet. Strategin beskrivs som en kognitiv och en 

motiverande förändring. Den hjälper till att ändra personens väg och hitta nya sätt för att 

bli tillfredsställd med den nya situationen, ambitionsnivån kan flyttas, utveckla nya 

färdigheter och nya beteendekvaliteér hos sig själv är även en problemlösande 

copingstrategi.  

Problem och emotionsfokuserad coping kan i teorin appliceras och användas 

tillsammans för en bredare hantering av situationen.(20) 

Dessa copingstrategier kopplas bra till studien då de är ett sätt att hantera stress och 

problem som uppstår när man har ett barn med DS.  

De anser att med dessa modeller visar att man kan lära sig att hantera de olika 

strategierna för olika typer av stressfaktorer, allt beror på hur hon eller han väljer att 

hantera och utvärdera stressen de utsätts för.(19) Det har gjorts väldigt mycket forskning 

kring hur vi väljer att hantera stress, vilka copingstrategier vi väljer att använda.(21)  

1.6 | Problemformulering 

Varje år föds det cirka 153 barn med diagnosen DS och man tror att det är mellan 5-

10.000 personer som lever med DS i Sverige idag. I samband med screening för 

diagnosen DS kan det uppstå etiska dilemman hos vårdpersonal kring informationen till 

barnets föräldrar. Barn med DS kan ha en ökad risk av att drabbas av somatiska 
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avvikelser som till exempel hjärtfel. En ökad kunskap om barn med DS skulle behövas 

för att omgivningen, vården och andra föräldrar ska kunna ta lärdom om hur man 

hanterar det nya livet som förälder till ett barn som kräver mer omvårdnadsåtgärder än 

andra och hur det kan påverka en familjs vardag. Genom att bearbeta tidigare forskning 

om föräldrars erfarenheter av att leva med barn som diagnostiserats med Downs 

Syndrom kan en djupare förståelse för deras livssituation nås. Detta skulle kunna leda 

till förbättrade förutsättningar att skapa ett bra omhändertagande då dessa familjer är i 

behov av stöd av hälso- och sjukvård. 

1.7 | Syfte 

Syftet med denna studie var att beskriva föräldrars erfarenheter av att leva med ett barn 

som har Down Syndrom. 

Frågeställning 

Hur beskriver föräldrar sina erfarenheter av att leva med barn som har Downs 

Syndrom? 

2 | Metod 

En beskrivande litteraturstudie som genomförts genom att söka ett antal relevanta 

artiklar via bibliografiska databaser (PubMed och Cinahl). 

2.1 | Sökstrategier 

Artikelsökning genomfördes i databaserna MedLine via PubMed och Cinahl, dessa 

databaser anses lämpliga då vetenskapliga studier inom omvårdnad eftersöktes.(22) 

Sökorden valdes utifrån föreliggande litteraturstudies syfte. Sökorden som användes var 

”parents” [MeSH Terms], ”down syndrome” [MeSH Terms], ”trisomy 21 [MeSH 

Terms]” och ”experiences”. I samband med sökningarna användes sökord som är 

indexerade enligt Medical Subject Headings (MeSH) för att begränsa sökresultatet till 

relevanta artiklar (Polit & Beck 2012). För att utöka utfallet kombinerades sökorden 

med hjälp av den booleska termen OR och för att smalna av sökningarna mot syftet 

användes den booleska termen AND.(22) 

För att komplettera sökresultatet söktes även artiklar i databasen Cinahl. Sökorden 

Parents och Down Syndrome söktes enligt Cinahls indexering Subject Heading(22) och 

sökordet Experiences som fritextsökning. Även här användes de booleska termerna för 
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att utöka utfallet av sökresultatet genom att kombinera sökord med OR och att smalna 

av sökresultatet mot syftet genom att använda AND. 

I samband med sökningarna i databasen MedLine via PubMed användes 

begränsningarna Abstract, Full text och på engelska. I samband med sökningen i 

databasen Cinahl användes begränsningarna Linked full text, Peer reviewed och på 

engelska. I båda databassökningarna valdes artiklar från de senaste 5 åren för att få så 

aktuella artiklar som möjligt. Se tabell 1. 

 Tabell 1. Utfall av databassökningarna. 

Databas Begränsningar, 

sökdatum 

Sökord Antal träffar 

(om <200 läs 

titel/abstract) 

Antal 

artiklar 

(som 

svarar på 

syftet) 

Valda 

artiklar 

Medline 

via 

PubMed 

Abstract, Full 

text, 20150101-

2020824, 

engelska 

2020-08-24 

Parents 

(MeSH 

Terms) AND 

down 

syndrome 

(MeSH 

Terms) OR 

trisomy 21 

(MeSH 

Terms) AND 

experiences 

(fri text) 

267 16 5 

Cinahl Linked fulltext, 

Peer-reviewed, 

20150101-

20200824, 

engelska 

Parents (MJ) 

AND Down 

syndrome 

(MJ) OR 

Trisomy 21 

(MJ) AND 

Experiences 

(fri text) 

143 7 6 

   Totalt: 410 Totalt: 

24 

Totalt: 

11 
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2.2 | Urvalskriterier 

I denna beskrivande litteraturstudie inkluderades endast kvalitativa, empiriska studier 

som beskriver föräldrars erfarenheter av att leva med barn som har diagnosen Down 

Syndrom. Uttrycket ’barn’ i denna studie syftar på någon förälders biologiska eller 

förvärvade avkomma oavsett ålder på barnet. Exklusionskriterier var litteraturstudier, 

kvantitativa studier, artiklar som inte är uppbyggda enligt IMRAD (introduktion, metod, 

resultat och diskussion), artiklar som inte besvarar studiens syfte och dubbletter. Även 

artiklar som inte är åtkomliga från Högskolan i Gävles Bibliotek blev exkluderade.  

2.3 | Urvalsprocessen och utfall av möjliga artiklar 

Databassökningarna gav sammanlagt 410 träffar. Titlar och abstract lästes på samtliga 

av dessa artiklar. Detta genererade i att 386 exkluderades utifrån urvalskriterierna. Av 

dessa var 55 dubbletter och därmed kvarstod 24 möjliga artiklar. Efter relevans – och 

kvalitetsbedömning, se Bilaga 1:Tabell 2 och Bilaga 2:Tabell 3. så exkluderades 

ytterligare 13 och då kvarstod 11 artiklar som är inkluderade i studien. Se Figur 1. 
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Figur 1. Urvalsprocessen som ett flödesschema 

2.4 | Dataanalys 

Artiklarna summerades först i en metodtabell och en resultattabell. Se Bilaga 3: Tabell 4 

och Bilaga 4: Tabell 5. Att sammanställa i tabeller skapar struktur och överblick över 

valda artiklar.(22) Författarna läste artiklarna i sin helhet och identifierade sedan olika 

teman genom att diskutera utifrån tabellen och tillvägagångssättet som Aveyard(23) har 

skrivit om. Syftet med att dela in i teman är att artiklarna ska ses mer som en helhet än 

individuella.(23) De olika teman fick temporära benämningar för att inte fastna i 

dataanalysen. Aveyard(23) skriver att när man har fått en förståelse för innehållet kan 

teman få relevanta namn. 

Artiklar funna genom 

databassökningar (n=410) 

Artiklar granskade på rubrik och abstract 

(n=410) 

Kvarstående artiklar 

(n=24) 

Artiklar som är möjliga 

till studien (n=24) 

Artiklar som exkluderades pga 

exklusionskriterier (n=386) 

varav dubbletter (n=55) 

Exkluderade artiklar efter 

bedömning (N=13) 

Kvantiativa (N=5) 

Besvarar ej syftet (N=7) 

Litteraturstudie (N=1) 

Artiklar inkluderade i 

studien (N=11) 
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2.5 | Etiska överväganden 

Det får inte förekomma plagiering eller manipulation av data. Barn, människor med 

psykisk ohälsa eller människor som är svårt sjuka i studier räknas som sårbara grupper 

och ska så långt som möjligt undvikas.(24) Syftet med litteraturstudien är att beskriva 

föräldrars erfarenheter och inte barnens erfarenheter. Författarna har varit medvetna om 

det och granskat materialet för att säkerställa att inga sårbara grupper ingår i urvalet.(24) 

3 | Resultat 

I denna beskrivande litteraturstudie har 11 kvalitativa vetenskapliga artiklar använts. 

Följande fem teman har använts för att upplysa om de enligt författarna huvudsakligt 

viktiga delar i en förälders erfarenheter i sin egen livsförändring, personlig utveckling, 

personlig påverkan och deras koppling till sjukvården gällande barnets diagnos DS. ” 

Ändrade livssituationer utifrån barnens specifika omsorgsbehov”, ” Utveckling och 

påverkan i föräldraskapet”, ”Känslor rörande barnets framtid”, ”Social acceptans” 

och ”Kontakt med hälso-och sjukvården”.  

3.1 | Ändrade livssituationer utifrån barnens specifika omsorgsbehov 

I ett flertal av studierna beskrev föräldrar som lever med barn som har Down syndrom 

erfarenheter av att de fått ändrat sin livssituation för att hjälpa barnen utifrån deras 

specifika behov, som kan vara omfattande.(25-29) Fäder ansträngde sig för att balansera 

arbetet och fördelningen kring omsorgen av sitt barn(26,27), vissa ansåg att en bra 

arbetsgivare borde ge tid för att kunna delta olika möten gällande sitt barn.(27) I många 

fall var det mödrarna som var hemma och tog hand om barnet.(26)  

Vissa föräldrar beskrev erfarenheter av att de har fått anpassa sin livsstil efter barnets 

diagnos och därmed har karriärer fått lida och den ekonomiska situation blivit 

påverkad.(25,28) Familjer har beskrivit att de känner en stress över den förändrade 

livssituationen.(28) I en studie beskrev föräldrarna att på grund av en försenad eller 

nedsatt utvecklingsförmåga behövde barnet mycket hjälp, utöver det vanliga, för att 

utveckla till exempel tal och motorik. Om barnet har genomgått ett kirurgiskt ingrepp på 

grund av de somatiska komplikationer som kan uppstå vid DS behöver barnet mer hjälp 

än vanligt. Det kan innefatta att hjälpa barnet med personlig hygien eller toalettbesök. 

Även hjälp med avföring kan behövas. En förälder beskrev också att dottern hjälp med 

att hålla hygienen vid menstruation. På grund av den ökade belastningen skapade det 

stress hos mödrarna.(29)  
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3.2 | Utveckling och påverkan i föräldraskapet 

I vissa av studierna beskrev föräldrar som lever med barn som har Down syndrom 

erfarenheter av en egen personlig individuell utveckling och påverkan.(26,30,31) 

Föräldrarna beskrev erfarenheter av att de utvecklade sin pedagogiska förmåga eftersom 

deras barn hade särskilda pedagogiska behov. Fäderna i studien av Armijos-Yambay 

och Jordán Sierra(30) berättar om pedagogiska hopp och hur de aktiverar barnen och gör 

aktiviteten till en rolig grej de gör tillsammans men som kommer att hjälpa barnets 

utveckling. Att se bortom sitt barns handikapp och tro på sitt barns kapacitet är 

någonting som föräldrar beskrev som pedagogiskt hopp.(30) Fäder beskrev en känsla av 

personlig utveckling då de har omvärderat vad som är viktigt i livet. Flera fäder tyckte 

de hade utvecklats till en mer älskande person.(26) Vissa föräldrar beskrev att deras 

föräldraskap har påverkades negativt när de jämförde sina barn med DS med 

normalbegåvade barn.(31) Känslor som till exempel ångest, oro och skuld var några av 

känslorna som beskrevs kunna leda till en negativa erfarenheter. Föräldrar beskrev att 

de jämförde sitt barn som lever med DS med normalbegåvade barn. Att ha orealistiska 

drömmar och hopp om sitt barns förutsättningar beskrevs kunna ge föräldrarna en 

negativa erfarenheter från sitt föräldraskap.(31) 

3.3 | Känslor rörande barnets framtid 

I vissa av studierna beskrev föräldrar som lever med barn som har DS olika erfarenheter 

av känslor inför barnets framtid.(26,28,30,32) Vissa föräldrar beskrev känslor av oro, som 

oron över hur barnet kommer att kunna hantera sitt vardagliga liv på egen hand, om 

föräldrarna går bort före barnet.(26,28) Vissa av föräldrarna beskrev att de var oroliga över 

sitt barns kapacitet att kunna ta hand om sig själv i det vardagliga livet och hur de skulle 

klara sig ekonomiskt.(28) Vissa sade att de var oroliga över hur deras barn kommer bli 

behandlade av omgivningen.(26) Föräldrarna beskrev att de oroade sig för att barnen inte 

kommer att ha ett normalt vuxenliv och att de inte kommer att gifta sig och bilda familj. 

Det var med sorg vissa mödrar uttryckte att de kanske inte kommer få barnbarn.(28) Det 

fanns föräldrar som var optimistiska och ansåg att deras barn kan klara av mycket i livet 

på egen hand med rätt hjälp. Några föräldrar beskrev en stolthet att de har hjälpt sitt 

barn att utvecklas så barnet kan påbörja nästa steg i livet.(32) Familjer var oroliga över 

sina barns framtid men kreativiteten hos några av föräldrarna resulterade till att de 

startade en rörelse där de tillverkar kroketter till försäljning. På så sätt kan deras barn 

och andra med DS och personer med andra intellektuella funktionsnedsättningar arbeta, 
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tjäna egna pengar och lära sig att ta ansvar. Därmed kunde föräldrarna känna trygghet 

att deras barn kommer att ha en bättre framtid.(30)  

3.4 | Social acceptans 

I ett flertal av studierna beskrev föräldrar som lever med barn som har Down syndrom 

erfarenheter av hur de och deras barn accepteras av samhället.(26,28,29,31,33,34) I studierna 

beskrev föräldrarna ett brett spektra av spridda erfarenheter av social acceptans. 

Föräldrar som lever med barn med DS i Ecuador beskrev erfarenheter av att det är 

vanligt att folk stirrar på barnen med DS och gör narr av dem, mödrarna framhävde att 

människorna är rädda för det de inte har kunskap om.(34)  

Föräldrar till barn med DS som levde på Irland beskrev att de känt en social acceptans 

och känt sig välkomna av lärare och instruktörer i samband med att deras barn deltagit i 

olika aktiviteter.(33)  

Om föräldrarna själva var delaktiga i en aktivitet, beskrev några att det kan lära barnet 

om social acceptans och interaktion.(26) Föräldrarna hade erfarenheter av att det kan vara 

barnets egna specifika nedsättning i tal eller rörelse som kan vara ett hinder vid 

deltagande av olika aktiviteter och därmed den sociala acceptansen.(26,33) Föräldrar som 

levde i Saudiarabien beskrev att på grund av sociala hinder och ignorans kan 

omgivningen kan tycka det är opassande att ett barn med DS leker med normalstörda 

barn.(26) Medan föräldrar som levde i USA hade erfarenheter av att barnen lyckades att 

hitta sitt sätt att kommunicera eller använda sin kropp så att de kan delta på sitt egna 

vis.(33) Ett visst utanförskap beskrev några av föräldrarna när släktingar erbjöd sig att 

bara ta hand om syskonen till barnet med DS eller ta med dem på semester. Det var för 

att barnet var annorlunda och det kan vara svårt för andra att hantera det.(33)  

Vissa föräldrar beskrev att deras barn blivit väl accepterad i samhället.(31,33) Ett barn 

beskrevs vara en del av det sociala samhället på en skola.(31) Barnet sågs inte som någon 

med speciella behov utan som en i mängden. Föräldrar till ett barn beskrev att deras 

barn var mycket välkänt i deras område och att människorna där kände igen och hejade 

på deras barn.(33) En förälder undrade om deras barn blev accepterad i samhället av 

sympati, medans den andra inte brydde sig om varför utan var positiv till att deras barn 

blev accepterad och inkluderad i det sociala samspelet.(33) Föräldrar beskrev även en 

negativ syn och attityd från skolsystemet. Diskriminering från lärare gick så långt att 
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vissa lärare inte ville ha ett barn med DS i deras klass på grund av de speciella behoven 

de har. (31) 

3.5 | Kontakt med hälso-och sjukvården 

I vissa av studierna beskrev föräldrar som lever med barn som har Down syndrom 

erfarenheter av hur deras kontakt med hälso- och sjukvården utifrån barnets 

diagnos.(27,31,34,35) Fäder beskrev att fäders involvering i samband med barnets födsel 

och omsorgen efter födseln har ökat de senaste decennierna. Det är även någonting som 

hälso- och sjukvården utger sig för att vilja stötta, dock överensstämmer inte detta med 

vissa fäders erfarenheter.(35) I två studier beskrev alla deltagande fäder erfarenheter av 

att vårdpersonal exkluderade dem i samtal rörande barnens specifika behov. I vissa fall 

ansåg inte fäderna sig sedda som en jämlik förälder då vårdpersonal oftast talade till 

modern.(27,35)  

Föräldrar beskrev även vikten av klar och rak kommunikation till föräldrar som lever 

med barn som har DS.(27,35) Utebliven information från sjukvården gällande vård och 

stöd beskrev flertalet föräldrar var en negativ erfarenhet. Att inte veta vart de kunde 

vända sig gav en stor stresskänsla hos föräldrar och resulterade i en negativ syn på hur 

vårdpersonalen hanterade situationen.(35) Någon förälder beskrev att de sökte 

information själv på internet för att få en förståelse av vad DS egentligen innebär.(27) 

Vissa föräldrar beskrev en negativ erfarenhet gällande vårdpersonalens attityd gentemot 

föräldrarna.(31) Mödrar i Ecuador beskrev att de har fått erfara en negativ attityd från 

vårdpersonal.(34) De somatiska komplikationerna var jobbiga men föräldrarna beskrev 

att vårdpersonalens ignoranta och negativa attityder var värre.(31) Några föräldrar 

beskrev även positiva erfarenheter vid deras kontakt med hälso- och sjukvården. De 

beskrev att vårdpersonalen visade glädje och lycka för föräldrarna. De hjälpte även 

föräldrarna att se bortom DS och stressen som kan komma med det.(35) 

4 | Diskussion 

 

4.1 | Huvudresultat 

Syftet med denna beskrivande litteraturstudie var att beskriva föräldrars erfarenheter av 

att leva med ett barn som har DS. Resultatet visade att föräldrarna fått ändrade 

livssituationer utifrån barnens omsorgsbehov. Föräldrar beskrev olika sätt de har 

utvecklats på och hur det har påverkat deras livssituationer genom att ställas inför 
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utmaningarna med ett barn med DS. Resultatet visade även att föräldrarna beskrev oro 

inför barnets framtid och hur barnet skulle klara av vuxenlivet. Föräldrarnas 

erfarenheter av social acceptans gentemot barn med DS var varierande likväl som 

erfarenheterna av kontakten med hälso-och sjukvården utifrån barnets diagnos 

4.2 | Resultatdiskussion 

4.2.1 | Ändrade livssituationer utifrån barnens specifika omsorgsbehov. 

I denna litteraturstudie visade resultatet att föräldrar genomgick en stor livsomställning 

på grund av att deras barn fått diagnosen DS. Det handlade om hur omvårdnadsbehovet 

ökade för barnet på grund av andra somatiska komplikationer som ofta kan tillkomma 

vid DS. Detta i sin tur orsakade uppoffringar gällande sociala livet och 

arbetssituationen. Karriären kan ta skada på grund av att fadern eller modern inte kan 

arbeta de timmar de behöver längre som leder till en sämre ekonomisk situation i tillägg 

till att barnet kräver mer kostnader till bland annat mediciner, transporter till sjukhus för 

sina besök på vårdinrättningar.(25,28)  

Ett sätt att hantera liknande situationer som föräldrarna kan försättas i är att använda sig 

av problemfokuserad coping. Lazarus och Folkman(20) förklarar problemfokuserad 

coping som ett verktyg till att ändra inställning och skapa en plan för problemet och sen 

följa den. Verktygen kan vara att identifiera problemet, försöka skapa en lösning och 

väga för och nackdelar för att sedan sätta planen rörelse.  

Annan forskning visar även detta men med några skillnader. Det framkom att flertalet 

fäder har lämnat sin relation till både modern och barn.(36) I en annan artikel från Choi 

och Van Riper(37) visade litteratur att Koreanska familjer kunde anpassa sin livssituation 

i den grad att familjer ansåg sig vara fullt fungerande, både som familj men även 

individuellt. Familjer från Taiwan hade däremot betydligt större svårigheter att anpassa 

sin efter sin situation.(37) 

I två av artiklarna beskrev föräldrar att de var stressade över den ändrade 

livssituationen.(28,29) Artikeln av Khan et al. (28) är genomförd i Saudiarabien och Chan 

et al. (29) i Kina. Det kan jämföras mot annan forskning som genomförts i andra asiatiska 

länder där skillnader på olika länder påvisades. Familjer som bor i Korea anser att de är 

psykiskt välmående. I Taiwan däremot anser de att deras familjer inte mår bra psykiskt. 

Både mödrar och fäder som har barn med DS hade mer psykiska besvär än föräldrar 



 

14 

 

med normalstörda barn.(37) Det kan tänkas att i mer utvecklade länder känner föräldrar 

mindre stress då kunskapsnivån kan vara högre än i länder som är mindre utvecklade.  

Forskning har visat att även syskon till barn med DS kan få en förändrad livssituation 

utifrån att syskonet med DS har omfattande omsorgsbehov. I de situationer där 

föräldrarna går bort så måste barnet med DS bli mer självständig då syskon inte kan 

vara där lika mycket eller vara likvärdig som en förälder. Trots att ett syskon till barnet 

med DS kan ha fått ett föräldraperspektiv naturligt genom uppväxten och på så vis vara 

där för sitt syskon som har DS. En negativ attityd hos föräldrar gentemot DS kan få en 

hel familj att vara negativ mot DS. Syskon kan känna en oro över hur långt sitt syskon 

med DS ska leva med sitt syndrom.(17)  

4.2.2 | Utveckling och påverkan i föräldraskapet 

I föreliggande litteraturstudie framkom att få ett barn med DS kan stärka ens egen 

personliga utveckling till att se styrkor inom sig själv som person och förälder som man 

kanske annars kanske inte reflekterar över.(30,31) Föräldrarna har omvärderat vad som är 

viktigt i livet och blivit en mer älskande person.(26) I tidigare forskning beskrevs även 

mödrar ha utvecklats till en mer älskande person då de trots rädslor och problem som 

fanns, kunde älska sitt barn efter en tid.(36) I en annan studie så beskrev föräldrar hur 

deras barn har givit dem flera livsläxor. Såsom intellektuella, kulturella och sociala 

läxor.(38) 

Trots mycket positiv utveckling så finns även stor påverkan i föräldrars känslor och 

påverkan på deras livssituation.(30) Likaså har annan forskning påvisat detta. Där 

beskriver föräldrar att få ett barn med DS har lett till att deras förhållande har blivit mer 

ansträngt. Dock kan man inte se det som en ensam anledning då föräldrar även har sagt 

att normalstörda syskon även har bidragit till ett ansträngt förhållande.(38) 

Barnen med DS behöver extra mycket pedagogisk stöttning i alla typer av aktiviteter 

som kräver mycket tid av föräldrarna. Vissa av föräldrarna berättar om deras tro och 

hopp om att deras barn med DS kommer att klara hinder längs vägen.(30) Men även ett 

tydligt sammanhang av oroskänslor, stress och ångestkänslor kan ses genom att studera 

vissa artiklar. I annan litteratur står det att en mamma beskrev hennes första upplevelse 

med sitt barn med DS så här: “När jag fick veta att han hade DS sjönk taket i 

förlossningssalen” Det hade en stark påverkan vid hennes första möte med sitt barn med 

DS. Det beskrivs i förtvivlan, kaos och besvikelse över hur föräldrarnas drömmar gått i 
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kras på några sekunder. Det är av stor vikt att föräldrar tillåts uttrycka sina olika känslor 

för deras bearbetning av händelsen. Att vårdpersonalen intresserar sig för barnet och 

frågar hur föräldrarna mår skapar en känsla av att bli sedd för föräldrarna. En pappa 

beskrev: “Det kändes liksom inte som att jag kunde ta i honom, det tog emot, men då 

kom en sköterska och hon tog min hand och hjälpte mig att röra vid hans huvud. Det 

var till stor hjälp för mig”.(39) 

Lazarus och Folkman(20) beskriver den emotionsfokuserade copingen som ett sätt att 

själv omvärdera en stressfull situation och acceptera den och hitta vägar för att finna 

positiva delar i en negativ situation. 

4.2.3 | Känslor rörande barnets framtid 

I vissa av de utvalda artiklarna visas det liknande känslor och erfarenheter hos 

föräldrarna trots att artiklarna är gjorda i olika länder och kulturer, både positiva och 

negativa. I grund och botten handlar det om föräldrarnas valda copingstrategi och 

huruvida förutsättningarna i respektive land ges till familjer som har barn med DS. 

Problemfokuserad coping används enligt Lazarus och Folkman(20), när en person kan se 

en lösning i den problematiska situationen och arbeta fram den, definiera problemet, se 

alternativ, väga för och nackdelar och därefter agera och sträva efter att lösa problemet. 

Återkommande var oron för barnets framtid, att barnen inte kommer att få ett normalt 

vuxenliv. De kommer inte att kunna arbeta och försörja sig ekonomiskt och de kan inte 

bilda familj.(26,28,32) Samma oro gällande framtiden kan kopplas till Kristiansson, I-L(39) 

beskrivande litteratur. Det kan vara en av de första tankarna en förälder kan mötas av 

vid informationen att deras barn har DS. Från att inte kunna se en framtid för sig själv 

och barnet, som att den framtiden tagits från dem till att kastas flera år framåt av tankar 

om barnets framtid, om barnet kommer att kunna flytta hemifrån eller arbeta.(39) I 

tidigare forskning beskrev föräldrarna även detta. Att de vill att sitt barn ska ha ett 

självständigt vuxenliv. Föräldrar tyckte att det var viktigt för både barnet och 

föräldrarna.(40) 

Positiva föräldrar med driv och pedagogiskt hopp kan bana väg för sitt barns framtid. 

De skapade egna arbetsmöjligheter åt sina barn, barnen med DS fick hjälp att lära sig ett 

yrke efter deras förmåga med sina föräldrar som stöd och kunde sedan vidareutveckla 

sig inom det.(30) I Sverige ser framtiden liknande ut för ett barn med DS som ett 
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normalbegåvat barn. Barnet med DS kommer arbeta inom olika verksamheter och flytta 

hemifrån. Den allmänna inställningen är att alla barn oavsett om de har ett handikapp 

ska de kunna få ett normalt fungerande liv.(39) De olika lagarna ska i grunden inte göra 

skillnad på individen i Sverige och därmed säkra en bra framtid för barnet. 

Socialtjänstlagen (SoL) är en grundläggande lag, Hälso- och sjukvårdslagen och lagen 

om allmän försäkring. En viktig del av SoL är att kommunen personen lever i ska kunna 

ge ekonomisk hjälp, god vård, omsorg och kunna skapa goda levnadsförhållanden. 

Detta skapar en trygghet för föräldrarna.(41)  

I artiklarna av Khan et al. (28) och Marshak et al. (26) beskrev föräldrar oro över vad som 

ska hända med deras barn om de inte finns längre. I annan forskning av Choi och Van 

Riper (37) beskriver föräldrar att barnets manliga syskon får rollen som föräldrar. Dock 

kan det finnas svårigheter då manliga syskon inte är vana att ta föräldrarollen.  

4.2.4 | Social acceptans 

Genom granskning av artiklarna visar det tydligt i vissa av artiklarna att den sociala 

acceptansen för barn med DS var väldigt olika. Detta kan haft betydelse utifrån vilket 

land eller vilken kultur studierna är utförda i. Även föräldrarnas egna sociala status hade 

en påverkan på hur barnet blir accepterat av omgivningen. I mindre utvecklade länder 

beskrev föräldrar att deras barn blev utstötta och att folk stirrade.(28,29,34) Medans i mer 

utvecklade länder beskrev föräldrar motsatsen.(31,33) Tidigare forskning visar även hur 

kunskapen om DS i samhället skiljer sig från olika länder och kulturer. I bland annat 

Afrika är inte DS särskilt känt medans i Storbritannien finns det en generell kunskap om 

DS i samhället. Vilket visade sig ha betydelse hur mycket stöd som gavs från familjer 

och vänner.(36) Samtidigt säger tidigare forskning från Taiwan att föräldrar isolerats från 

sina vänner och familj. Troende föräldrar gick inte ens till tempel för att delta i 

aktiviteter då de fått höra att det är deras eget fel att de har fått ett barn med DS.(42) 

Även i Sverige ses acceptansen som en utmaning trots strävan efter att vara så jämlik 

som möjligt. Vanligtvis beundras och uppmärksammas mamman vid födseln av sitt 

barn men när barnet har en utvecklingsstörning så ter det sig annorlunda, en tystnad 

kring mamman och familjen råder. Övrig släkt och deras vänner känner osäkerhet och 

vet inte om de ska gratulera till barnet eller inte pga diagnosen. En del vänner försvinner 

bort och andra kommer närmare föräldrarna.(39) 
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I Sverige har synsättet sett annorlunda ut förut än vad det gör idag. En stor förändring 

kring attityden gentemot DS har skett kontinuerligt under 1900-talet och genom det har 

livssituationen för personer med DS ändrats till det bättre allteftersom.(43) 

Föräldrar beskrev om skolsystemets syn på deras barn med DS.(31,33) Tidigare forskning 

beskrev det endast som okunskap om DS. Där föräldrarna förklarade att lärare hade 

begränsad med kunskap om DS och hur de skulle handskas med barn som har det. 

Samtidigt som några föräldrar beskrev att de aktivt hjälper skolsystemet och lärare att få 

en bredare kunskap om syndromet.(40) I Sverige har barn med DS och andra 

utvecklingsstörningar rätt till samma skolgång enligt skollagen som alla andra barn 

sedan 1986.(41) 

Meningskapande coping kan användas för att behålla sin tro och optimism och därmed 

må bättre i en stressfull jobbig situation i livet enligt Lazarus & Folkman.(20)
 

4.2.5 | Kontakt med hälso-och sjukvården 

I vissa av artiklar som belyser föräldrars erfarenheter av att leva med ett barn som har 

DS syns en röd tråd i form av dåligt bemötande från vårdpersonal gentemot föräldrar 

som par och enskilt mot fäder.(27,31,34,35) Dessa bemötanden skapade stor stress hos 

föräldrarna, deras nya livssituation är helt okänd och skrämmande för dem.(14) Tidigare 

forskning visar att mödrar ansåg att det var lätt att tala med vårdpersonal.(36) I en annan 

forskning var föräldrarnas erfarenheter olika. Vissa hade bara positiva erfarenheter från 

sjukvården, medan andra var lite mer negativa. Föräldrarna ifrågasatte vårdpersonalens 

kompetens då kommunikationen var bristfällig.(40) I de utstickande positiva bemötanden 

föräldrar har fått påpekas den otroligt stora påverkan vårdpersonalen har, de kan 

förändra en stressad situation till en situation som ger hopp om en bra framtid med deras 

barn med DS. Detta kan kopplas till sjuksköterskans omvårdnadsroll som är att 

förebygga ohälsa genom ett hälsofrämjande arbetssätt gentemot familjerna.(14) 

Resultatet visar den enorma effekt och makt vårdpersonal besitter i skapandet av 

föräldrarnas positiva synsätt gentemot sitt barn. Det framgår att detta är speciellt viktigt 

vid föräldrarnas första möte med sitt barn och vårdpersonal, vid födseln och 

diagnossättning. I litteraturen av Kristiansson(39) beskriver hon att ett känslomässigt stöd 

är viktigt för föräldrarna och att personalen identifierar barnet som en flicka eller pojke 

med omsorgs och kärleksbehov lika mycket som vilket barn som helst. Informationen 
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till föräldrarna kan med fördel portioneras ut för att de överhuvudtaget ska kunna ta in 

all ny information. En mamma beskriver “Jag hörde bara att doktorn sa Down 

Syndrom. Det dunkade i huvudet hela tiden. Down Syndrom, Down Syndrom. Jag kunde 

inte lyssna till vad doktorn sa, det där ordet hamrade i mitt huvud hela tiden” Det är 

viktigt att låta föräldrarna ta allt i sin takt så att de känner att deras egna resurser räcker 

till för barnet och inte gör dem osäkra inför sin uppgift som förälder åt sitt barn med DS 

och dess utmaningar. 

I en studie utförd i USA av Marshall et al.(44) beskrevs påtryckningar från vårdpersonal 

till vissa mödrar att de borde abortera barnet efter det visat positivt resultat vid 

screening. Tidigare forskning indikerar att etiska dilemman mellan vårdpersonal och 

föräldrar kan uppstå vid screening av DS under den pågående graviditeten.(4,5) 

 
4.3 | Metoddiskussion 

4.3.1 | Sökstrategi 

Databassökningarna gjordes i databaserna PubMed och Cinahl. Initialt gjordes 

databassökningar med sökord som “parents”, “down syndrome”, “trisomy 21” och 

“experiences” vilka ansågs som relevant i förhållandet till syftet. Initialt gjordes 

databassökningar med sökord som “adaptation psychological”, “life change events”, 

“beginning of life” och “parent-child relations” vilka ansågs som relevant i förhållande 

till syftet. Dock genererade det i allt för stora träffar. För att belysa föräldrars 

erfarenheter användes sökordet “parents”, sökordet “family” hade kunnat användas 

istället. Dock bedömdes sökordet för orelevant då det kan innefatta barn och släktingar, 

vilket syftet inte innefattar. Även fast “down syndrome” och “trisomy 21” betyder 

samma sak användes dessa som separata sökord då sökorden kan förekomma enskilt. I 

databassökningarna användes totalt 4 begränsningar. Polit & Beck(22) skriver att det kan 

vara bra att använda begränsningar samtidigt som de varnar för att använda för många. 

En av begränsningarna är artiklar som inte är äldre än 5 år. Större tidsbegränsning hade 

kunnat användas för att ta del av äldre forskning och på så vis kunna få en jämförelse 

mellan gammalt och nytt. För att få ett så aktuellt resultat som möjligt kan det vara 

fördelaktigt att få med nyare studier. En potentiell svaghet i litteraturstudien är att alla 

artiklar som är inkluderade i litteraturstudien är på engelska. Det kan vara en risk att 

läsa artiklar som är på ett annat språk än en författares modersmål. För att minimera 

riskerna för feltolkning har artiklarna systematiskt och upprepade gånger lästs. Trots 
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detta valdes engelska som en begränsning till artikelsökningen för att minimera artiklar 

på språk som inte kan översättas överhuvudtaget. Om en tolkningsfråga har uppstått har 

först och främst en engelsk ordbok använts för att översätta ord och sedan har 

diskussion av tolkningen skett.  

4.3.2 | Urvalsprocessen 

I denna beskrivande litteraturstudie har endast kvalitativa artiklar används. Alla artiklar 

hade föräldrar som har barn med DS som inklusionskriterie. Inklusionskriterierna 

baseras på de personer som fyller de kriterierna som forskarna behöver för att kunnat ta 

studien vidare. Deltagare valdes alltså inte ut slumpvis.(45) Studier med kvantitativa 

ansatser exkluderades i den föreliggande litteraturstudien då de analyserar information 

genom ett statistiskt sätt samt har en linjär process.(46) Medans vid kvalitativa ansatser 

som inkluderades i litteraturstudien observerar och intervjuar människor.(46) I studien 

finns en artikel som har både kvantitativ och kvalitativ ansats, vid bearbetning användes 

endast den kvalitativa delen. Det var endast artiklar som är uppbyggda enligt IMRAD 

som inkluderades då enligt Polit & Beck (46) är ett vedertaget sätt att organisera upp en 

studie. Att artiklar hade varit tvungna att varit godkända av någon etisk kommitté valdes 

inte som någon inklusions- eller exklusionskriterie då detta kan vara svårt att garantera. 

En styrka i den föreliggande litteraturstudien är att flertalet av artiklarna har genomförts 

i flera olika länder och kulturer, vilket ger ett brett resultat som skildrar erfarenheter 

inom olika sociala och personliga sammanhang.  

4.3.3 | Dataanalys 

Artiklarna som valdes att ingå i litteraturstudiens resultat lästes i sin helhet flertalet 

gånger för att få bred kunskap om dem. Artiklarna sammanställdes sedan i en metod- 

och resultat tabell. Det är en fördel av att sammanställa artiklar i metod- och resultat 

tabeller för att enkelt kunna identifiera teman till en litteraturstudie.(46) De 

sammanställda artiklarna lästes i sin helhet flertalet gånger igen för att sedan kunna dela 

in de olika resultat delarna i teman. Inspiration till tema indelningen kom från 

Aveyard(23) dock kopierades inte tabellerna som står skrivna i den boken. Indelningen 

av teman gjordes via diskussion mellan författarna. Fördelen med att ha använt tabellen 

från Aveyard kunde ha varit att arbetet blev strukturerat och tydligt dock kan den 

aktuella indelningen ses som positiv då resultatet av indelningen blev snarlik 

referensens. 
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4.3.4 | Referenshantering 

I den föreliggande litteraturstudien har referenshanteringssystemet Vancouver använts 

för att skapa ett mer lättläsligt arbete. En fördel med det systemet är att de olika delarna 

i arbetet inte blir mättat med referenstext utan med siffror som inte stör läsaren lika 

mycket. En nackdel med systemet är att de flesta är vana med att använda och läsa 

enligt Harvardsystemet. 

 

4.4 | Kliniska implikationer  

Den förekommande litteraturstudie är ämnad att ge allmän utbildade sjuksköterskor och 

annan vårdpersonal förståelse för hur föräldrar upplever hur det är att leva med barn 

som har Downs Syndrom. Vårdpersonal kan dra nytta av upplevelser, erfarenheter och 

tankar som föräldrar har för att på så bra sätt som möjligt. Det underlättar samspelet 

mellan sjuksköterskan och föräldrarna om sjuksköterskan vet mer om diagnosen och vet 

lite mer om hur en familjs livssituation kan bli påverkad av att få ett barn med DS. 

Författarna anser att det idag finns för lite studier som ger kunskap angående 

sjuksköterskans viktiga roll i bemötande av föräldrar som har barn med DS. Vikten av 

ett gott bemötande med professionell inställning från sjuksköterskor och annan 

vårdpersonal redan vid barnets födsel kan vara avgörande för hur föräldrarna hanterar 

mottagandet av sitt barn med DS och dess kommande information gällande eventuell 

problematik kopplat till diagnosen DS. Konsekvenserna av dåligt bemötande och 

nedlåtande information gällande diagnosen kan göra så att föräldrar känner mycket oro 

för framtiden och sorg. Resultatet i artiklarna som studerats påvisas en brist i kunskap 

och bemötande gentemot föräldrar med DS. För att detta ska kunna utvecklas och lyftas 

fram som en viktig del i sjukvården så måste personalstyrkan ges tid att studera artiklar 

och annan litteratur och utbildas och få den uppmuntran till utveckling som de behöver 

för att förbättring ska kunna ske.  

4.5 | Förslag till fortsatt forskning 

Det behövs mer forskning angående sjuksköterskans och övrig vårdpersonals 

erfarenheter kring att ta emot föräldrar med barn som har DS. Det är av stor betydelse 

att det belysa den effekten sjuksköterskan och vårdpersonal har på föräldrarnas 

kommande sätt att hantera den stressfulla situationen de befinner sig i. Det är en oerhörd 

brist på forskning kring detta ämne och författarna anser att det är av stor nytta för 

framtida omhändertagande av föräldrar till barn med DS för hur föräldrarna ska kunna 
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hantera situationen. Studier kan fungera som ett utbildningsverktyg i ett preventiv syfte 

för sjuksköterskor att kunna identifiera föräldrars stress och oro för framtiden. 

5 | Slutsats 

Det framkommer tydligt att det finns liknande oroskänslor kring framtiden för barnen 

med DS hos deras föräldrar. Oron gällande självförsörjning, förmågan att skapa en egen 

familj och klara av vardagliga hygienrutiner och göromål oroade föräldrar vart än i 

världen studierna har utförts. En studie visade hopp och stark tro om en trygg framtid 

för sitt barn med DS. Tydligt visas det att föräldrars påverkan på deras vardagliga 

rutiner som jobb och sociala engagemang behövts anpassats efter barnets diagnos DS 

och dess speciella behov. Ett uppenbart problem är bristen på kunskap och forskning i 

sjukvården gällande diagnosen DS och dess påverkan på familjemedlemmarna. Detta 

medför en stress som är påfrestande för föräldrar till ett barn med DS när de söker stöd 

och information. En sjuksköterskas roll är att främja hälsa och förebygga ohälsa och det 

sker endast genom god kunskap inom ämnet och det i sin tur ger hjälp till att familjerna 

kan leva sitt liv med sitt barn med DS så normalt som möjligt. 
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Bilaga 1: Tabell 2 

Artikelförfattare och publiceringsår 

  

 Ja Delvis Nej 

1. 

Är det fenomen (d.v.s. det som 

studeras) som studeras i granskad 

studie relevant i förhållande till det 

aktuella syftet*? 

 

 

 

 

  

2 

Är de deltagare som ingår i granskad 

studie relevanta i förhållande till det 

aktuella syftet*? 

 

 

 

 

 

 

 

 

3. 

Är det sammanhang (kontext) som 

studeras i granskad studie relevant i 

förhållande till det aktuella syftet*? 

 

 

 

 

  

4. 

Är granskad studies ansats och 

design studie relevant i förhållande 

till det aktuella syftet*? 

 

 

 

 

  

5. 

Sammanvägd bedömning: bör 

granskad studie inkluderas för 

kvalitetsgranskning i den aktuella 

studien**? 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Bilaga 2: Tabell 3 

  
Ja, med motiveringen 

att… 

Delvis, med 

motiveringen att… 

Nej, med 

motiveringen att… 

Går ej att bedöma, 

med motiveringen 

att… 

Syfte 

1. 
Är den granskade studiens syfte 

tydligt formulerat? 

 

 

 

 

 

   

Metod 

2. 
Är designen lämplig utifrån studiens 

syfte? 

 

 

 

 

 

   

3. Är metodavsnittet tydligt beskrivet? 

 

 

 

 

 

   

4. 
Är deltagarna relevanta i förhållande 

till studiens syfte? 

 

 

 

 

 

   

5. 
Är inklusionskriterier och eventuella 

exklusionskriterier beskrivna? 

 

 

   



 

 

 

 

 

6. 
Är det sammanhang (kontext) i vilket 

forskningen genomförs beskrivet? 

 

 

 

 

 

   

7. 
Är metoden för datainsamling 

relevant? 

 

 

 

 

 

   

8. 
Är analysmetoden redovisad och 

tydligt beskriven? 

 

 

 

 

 

   

9. Görs relevanta etiska reflektioner? 

 

 

 

 

 

   

Resultat 

10. 

Är det resultat som redovisas tydligt 

och relevant i förhållande till studiens 

syfte? 

 

 

 

 

 

   

Diskussion 



 

 

11. 
Diskuteras den kliniska betydelse som 

studiens resultat kan ha? 

 

 

 

 

 

   

12. 

Finns en kritisk diskussion om den 

använda metoden och genomförandet 

av studien? 

 

 

 

 

 

 

 

   

13. 
Är trovärdighetsaspekter för studien 

diskuterade? 

 

 

 

 

 

 

   

 

 

 

 

 



 

 

Bilaga 3: Tabell 4 

Författare 

Publikationsår 

Studieland 

Titel 

 

Design och 

eventuell ansats 

Undersökningsgrupp Datainsamlingsmetod Dataanalysmetod 

Alwhaibi, RM., 

Aldugahishem, HM. 

2019. Saudiarabien 

Factors affecting 

participation in 

physical 

activities in 

Saudi children 

with Down 

syndrome: 

mothers’ 

perspectives 

Explorativ design 

med kvalitativ 

ansats 

Mödrar mellan 19-31 år 

som har barn mellan 6-11 

år som har DS. 

Djupgående intervjuer Tematisk analysmetod 

Armijos-Yambay, K & 

Jordán Sierra, JA. 2019. 

Spanien, Ecuador & 

Storbritannien 

 

Fathers matter 

too! Lived 

experience of 

pedagogical 

hope in raising 

children with 

Down 

Syndrome. 

 

Max van Manen´s 

hermeneutisk-

fenomenologiska 

designmetod 

användes.  

Kvalitativ ansats. 

10 fäder till barn med 

Down Syndrom 

 

Personliga fenomenologiska 

intervjuer  

Max van Manen´s 

tematiska analys. 

 

Chan, KG., Lim, KA., 

Ling, HK. 2015. Malaysia 

 

Care demands 

on mothers 

caring for a 

child with Down 

syndrome: 

Malaysian 

Kvalitativ ansats.  

 

 

26 st mödrar till barn med 

Down Syndom i åldrarna 

22-44 år i Malaysia.  

 

Intervjuer i egna hemmet 

med inspelning.  

 

Data blev analyserat 

via NVivo 7.0, en 

programvara för 

kvalitativa analyser. 

 



 

 

(Sarawak) 

mother´s 

perspective. 

 

Docherty, F & Dimond, 

R. 2017. Storbritannien 

“Yeah that 

Made a big 

difference!”: 

The Importance 

of the 

Relationship 

between Health 

Professionals 

and Fathers 

Who Have a 

Child with 

Down 

Syndrome 

 

Explorativ design 

med Kvalitativ 

ansats 

Fäder till barn med DS. Semi-strukturerade 

personliga intervjuer 

IPA (Interpretive 

Phenomenological 

Analysis) och 

Tematisk analys 

Farkas, L., Cless, JD., 

Cless, AW., Nelson Goff, 

BS., Bodine, E & 

Edelman, A. 2018, USA 

 

The Ups and 

Downs of Down 

Syndrome: A 

Qualitative 

Study of 

Positive and 

Negative 

Parenting 

Experiences 

 

Kvalitativ ansats 

 

 

Föräldrar till barn med DS. Online frågeformulär 

bestående av två 

huvudfrågor.  

Grounded theoryoch 

tematiskanalys. 

Huiracocha, L., Almeida, 

C., Huiracocha, K., 

Parenting 

children with 

Kvalitativ ansats Föräldrar till barn med 

Down Syndrom.  

Insamling av data bestod av 

att deltagare fick uttrycka 

Hermeneutisk analys 



 

 

Arteaga, J., Arteaga, A & 

Blume, S. 2017. Ecuador. 

Down 

Syndrome: 

Societal 

influences 

sina känslor via en målning 

som sedan diskuterades. 

Därefter användes inspelade 

intervjuer. 

Khan, BA., Zargar, WA 

& Najar, SA. 2018. India. 

 

Negotiating 

Future 

Uncertainty: 

Concerns of 

Mothers of 

Children with 

Down 

Syndrome in 

Kashmir, India.  

 

Fenomenografisk 

metod, kvalitativ 

ansats.  

 

8 st mödrar till barn med 

Down Syndrom i åldrarna 

37-61 år  

 

Djupgående intervjuer i ett 

utvalt rum på skolan barnet 

gick på. Intervjuerna 

spelades in och sen gjordes 

även ett hembesök hos 

familjen.  

 

Fenomenologiskanalys. 

Kategorierna i denna 

analys kan inte väljas 

innan utan 

framkommer senare av 

inhämtad data.  

 

Leonard, H., Foley, KR., 

Pikora, Terri., Bourke, J., 

Wong, K., McPherson, L., 

Lennox, N., Downs, J. 

2016. Australien 

Transition to 

adulthood for 

young people 

with intellectual 

disability: the 

experiences of 

their famililes 

Mixed-method Föräldrar till barn med DS Frågeformulär Kvalitativ 

innehållsanalysmetod 

Lyons, R., Brennan, S & 

Carroll, C. 2016. Irland 

 

Exploring 

parental 

perspectives of 

participation in 

children with 

DS 

 

Kvalitativ ansats 

 

 

Sju föräldrar till barn med 

DS, Barnes ålder 6-12 år 

gammal.  

 

Semi-strukturerade 

intervjuer 

 

Tematisk analys 



 

 

Marshak, LE., Lasinsky, 

EE., Williams, C. 2018. 

USA 

Listening to 

fathers: Personal 

impacts of 

raising children 

with down 

syndrome 

Beskrivande 

utforskande design 

med kvalitativ 

ansats 

Fäder som har barn med 

DS. 

Online enkätstudie Braun och Clarkes sex-

tematiska analys och 

personlig tematisk 

anayls. 

Ridding, A., Williams, J. 

2019 

Being a dad to a 

child with 

Down´s 

syndrome: 

Overcoming the 

challenges to 

adjustment 

Kvalitativ ansats Fäder till barn med DS. Semi-strukturerade 

intervjuer 

Ground theory 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Bilaga 4: Tabell 5 

Författare  Syfte Resultat 

Alwhaibi, RM., 

Aldugahishem, HM.  

Utforska faktorer som 

påverkar barn med DSs 

deltagande i fysisk 

aktivitet. 

Underlättande faktorer: 

Stöd från moder eller 

syskons inblandning, 

vänners inblandning, typ av 

aktivitet och barnets egna 

fysiska kapacitet, beteende 

och psykiska status. 

Hinder: Sociala barriärer, 

omgivningens 

begränsningar, tillstånd 

som medföljer DS, 

familjens ansvar. 

Armijos-Yambay, K & 

Jordán Sierr, J. A.  

Att belysa hur även fäders 

engagemang i sitt barn med 

DS kan hjälpa barnet att 

utveckla sin kapacitet. 

 

I studien förstår man hur 

stor del en faders roll har 

kring uppmuntrandet av sitt 

barns utveckling och att ha 

den pedagogiska attityden 

gentemot sitt barn. Vikten 

av att reflektera över denna 

pedagogiska attityd 

kommer utan tvekan att 

uppmuntra andra fäder, 

lärare och vårdpersonal att 

utnyttja denna disposition 

och förbättra deras 

förhållande till sina barn 

med Downs syndrom 

 

Chan, KG., Lim, KA & 

Ling, HK 

 

Att berätta om mödrar i 

Malaysia och deras stora 

vårdansvar gentemot sitt 

barn med DS och hur det 

skulle kunna underlättas 

med ett system som stöttar 

 

En moder tyckte att hennes 

liv var hektiskt, att ständigt 

behöva oroa sig över sitt 

barn och dess välmående, 

till och med på natten. 

Många sökte hjälp hos en 

terapeut för att få hjälp med 

inlärningen hos sitt barn. 

Svårigheten att förstå sitt 

barns behov var väldigt 

utmanande för några 

mödrar.  

Docherty, F & Dimond, 

R  

Att belysa hur viktigt det är 

med ett bra förhållande 

mellan vårdpersonal och 

fäder som har barn med DS 

 

Studien visar att den största 

anledningen till att fäder 

har en negativ känsla är att 

de känner sig exkluderade 

vid möten med 

vårdpersonal. De får 

mestadels negativ 

information om diagnosen 



 

 

och känner inte att de får 

tillräckligt med stöd av 

professionella. När de har 

blivit inkluderade och 

bemött på ett bra sätt 

känner de en positivitet och 

hopp. Professionell 

vårdpersonal har stor 

betydelse för hur en faders 

erfarenheter upplevs kring 

sitt barns diagnos. 

 

Farkas, L., Cless, JD., 

Cless, AW., Nelson Goff, 

BS., Bodine, E & 

Edelman, A.  

Att undersöka vilka 

positiva och negativa 

erfarenheter föräldrar till 

barn med DS upplever 

under uppfostran av deras 

barn. 

 

I studien kom man fram till 

4 huvudteman i positiva 

genren och 4 huvudteman i 

den negativa genren som 

sedan sorterades in i de 

mest förekommande teman 

och i fallande turordning. 

Underteman under 

huvudteman finns också. 

Den positiva aspekten var 

att barn med DS medför 

mycket glädje och 

sammanhållning och lär oss 

normalstörda att acceptera 

andras brister, de 

diskriminerar inte. Den 

mest negativa delen som 

kom fram via studien var 

att föräldrarna kände att de 

blev bemött och 

behandlade med ignorans 

från professionell 

sjukvårdspersonal. Som att 

deras barn inte var värda 

den vård de har rätt att få 

tillgång till.  

 

Huiracocha, L., Almeida, 

C., Huiracocha, K., 

Arteaga, J., Arteaga, A & 

Blume, S 

Att undersöka hur familjer 

i Ecuador hanterar 

förändringen som kommer 

med ett barn med DS och 

hur de har bemötts i 

samhället 

 

Studien visar 

statusskillnader i landet, 

bristen på lämplig träning 

och stöd för familjerna med 

barn med DS och olämpligt 

bemötandet av 

professionella i vården gör 

att de hindras från ett 

upplyftande och 

utvecklande liv som skulle 

göra barnen och familjerna 

gott.  



 

 

Khan, BA., Zargar, WA 

& Najar, SA. 

Att belysa mödrars oro för 

deras barn med DS och 

deras framtid. 

 

Huvudresultatet var att 

mödrarna kände en oro 

inför den oförutsägbara 

framtiden. Mödrarna kände 

en oro inför den framtida 

skolgången, om deras barn 

kommer kunna få vänner 

och kunna bete sig 

”normalt” runt andra barn. 

En annan oro var hur den 

framtida självständigheten 

kan komma att se ut. Den 

sista oron som 

identifierades var hur deras 

barns kärleksframtid 

kommer att kunna se ut. 

Leonard, H., Foley, KR., 

Pikora, T., Bourke, J., 

Wong, K., McPherson, 

L., Lennox, N., Downs, 

J.  

Studera erfarenheten hos 

familjer vars barn med DS 

övergång till vuxenskap. 

Många föräldrar hade oro 

för deras barns kapacitet att 

hantera livet utanför 

skolsystemet som de 

menade gav struktur och 

möjlighet till lärdom. De 

oroade sig även för att 

barnet ska ha svårigheter att 

hitta egna rutiner. Föräldrar 

var stolta över att varit en 

del av planeringen för sitt 

barns övergång till 

vuxenskap. Det fanns både 

positiva och negativa 

åsikter angående 

tillgängligt stöd i 

omgivningen.  

Lyons, R., Brennan, S & 

Carrol, C. 

 

Att beskriva hur daglig 

delaktighet i vardagliga 

situationer kan utveckla 

och ge mening/betydelse.  

 

Föräldrar tyckte att genom 

delaktighet så kan deras 

barn utveckla färdigheter 

som förbättrar deras 

välmående. Barnet får 

möjlighet att få göra egna 

val och känna samhörighet. 

Hinder och faktorer 

identifierades som kan 

bidra till en ökad eller 

nedsatt delaktighet i 

vardagliga situationer. Så 

som barnets egna 

begränsningar eller att 

miljön inte var anpassad till 

behovet. 

Marshak, LE., Lasinsky, 

EE., Williams, C. 

Att bidra med förståelse 

hur biologiska fäder tycker 

Flertalet fäder tyckte att de 

har vuxit som person på ett 



 

 

att få barn med DS har 

påverkat dem personligt. 

positivt sätt, samtidigt som 

de hade en känsla av ångest 

och förlust. De tyckte även 

att de negativa tankarna de 

hade innan barnet inte alls 

stämde.  

Ridding, A., Williams, J.  Att undersöka fäders 

erfarenheter av att 

uppfostra ett barn med DS 

och de utmaningar som 

medföljer. 

En utmaning var att inte 

jämföra sitt barn med andra 

”friska” barn. Det fanns 

olika strategier som 

identifierades i 

intervjuerna, en strategi var 

att vara involverad i barnets 

liv från födsel och att aktivt 

söka information istället för 

att söka information från 

sjukvården. En fader tyckte 

det fanns olika utmaningar 

beroende på barnets ålder. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


