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Sammanfattning

Bakgrund: Down Syndrom (DS) ar den kromosomavvikelsen som ar vanligast i
Sverige. Kannetecken ses vid fodseln. Barn med DS l6per stor risk att fa somatiska
problem. Screening anvénds for att undersdka kromosomavvikelser hos fostret och kan
skapa etiska dilemman mellan vardpersonal och foraldrar.

Sjukskoterskan arbetsséatt var holistiskt, det hjalper foraldrarna att fa en fungerande

framtid.

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

barn som har Down Syndrom.

Metod: En beskrivande litteraturstudie, dar de bibliografiska databaserna PubMed och
Cinahl anvéndes for att hitta artiklar. 11 artiklar inkluderades i litteraturstudien. Fem
teman identifierades: (1) Andrade livssituationer utifran barnens specifika
omsorgsbehov, (2) Foraldrars utveckling och paverkan, (3) Kanslor géllande barnets

framtid, (4) Social acceptans, (5) Kontakt med halso- och sjukvarden.

Huvudresultat: Resultatet pavisade fordldrarnas andrade livssituationer utifran barnet
med DS omsorgsbehov. Utmaningarna foréldrar stalldes infor visade en personlig
utveckling och paverkan pa livssituationen. Resultatet visade en oro infér barnets
framtid och vuxenliv. Foréldrarnas erfarenheter av social acceptans gentemot barn med
DS var varierande likvél erfarenheterna av kontakten med hélso-och sjukvarden utifran

barnets diagnos.

Slutsats: Liknande oroskanslor kring framtiden for barnen med DS ar genomgaende i
studierna. Problemet ar bristen pa kunskap och forskning i sjukvarden gallande
diagnosen DS och paverkan pa familjen. Bristfallig information och stod 6kade
foraldrarnas stress. Det kravs fortsatt forskning kring dmnet DS och hur en
sjukskoterska ska bemota fordldrar vid olika méten. Genom god kunskap inom &mnet
kan en sjukskoterska hjalpa familjer att leva sitt liv sa normalt som majligt.

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



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 &r den medicinska termen, &r den vanligaste
kromosomavvikelsen i Sverige. Av alla barn som fods arligen i Sverige sa berdknas
0,1% ha avvikelsen. Trisomi 21 betyder att barnet fods med en extra kromosom,
nummer 21.% Den extra kromosomen kommer fran en av foraldrarna och i 95% av

fallen fran mamman. @

DS karaktériseras av specifika morfologiska drag. Vanliga kdnnetecken som ses direkt
vid fodsel &r ett extra hudveck i nacken samt lite kortare och bredare nacke, mindre
huvud, tjockare tunga, plattare ansikte och panna, sneda 6gon med okat avstand,
nasryggen &r nedsankt, extremiteter ar kortare och tjockare.Y) N&r barnet vaxer
framkommer andra abnormiteter tydligare, t ex typiska hudbesvar, kort i vaxten och den

intellektuella funktionsnedséttningen visar sig tydligare nar barnet blir dldre. )

| Sverige fods det cirka 153 barn varje ar med diagnosen DS och uppskattningsvis lever
mellan 5-10 000 personer med DS idag i Sverige.®?Denna siffra kan komma att &ndras
eftersom antalet genomforda aborter pa grund av att fostret diagnostiserats med DS
okade fran 45% ar 1999 till 80% &r 2016.%

1.1 | Screening

Det har beskrivits i tidigare forskning att screening av DS under pagaende graviditet kan
skapa etiska dilemman for saval féraldrar som vardpersonal.*®) Foraldrars syn pa fostret
kan forandras om de far ett positivt resultat for DS pa screeningen, vilket vardpersonal
menade kan leda till ett etiskt dilemma. Det kan vara en utmaning att informera
foraldrar att deras framtida barn kommer fa diagnosen DS med barnets utveckling och
hélsa i beaktning.® Tidigare forskning har visat att viss vardpersonal valde att ta
avstand fran beslutstaganade géllande om foréldrar skulle vélja att avbryta graviditeten
pa grund av ett positivt screening svar, medan viss vardpersonal menade att de var
skyldiga att ge sin professionella asikt.® Enligt vissa foraldrars erfarenheter s& gor
sjukvarden screening for att se om foraldrar kommer vilja avbryta graviditeten.® | en
studie ansag 150 av 518 kvinnor att vardpersonalen skulle bestimma om graviditeten

skulle avbrytas vid ett positivt svar.(")

Tidigare forskning visade att det forekom att foraldrar fatt provsvar fran screening via

alternativa végar an vid ett personligt mate.® Foraldrar hade fétt svar via telefonsamtal
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och da fatt besked om att deras barn har DS. Nagra foraldrar beskrev att de kande sig
forst sorgsna och ledsna for att sedan ga over till stress. Pa grund stressen som
situationen skapade s kunde de inte ta in all information som vardpersonalen hade.®
Det ar mer troligt att foraldrar far en positiv erfarenhet om de far vara med i
diskussionen och ha mojlighet att stalla fragor.® Utan ett emotionellt engagemang fran
vardpersonalen &r risken att foraldrar far en negativ upplevelse.®

1.2 | Halsoproblematik

Nar en person fods med DS har han eller hon en intellektuell funktionsnedséttning, de
har en 0kad risk for medicinska problem av olika slag. Dessa medicinska problem ska
foljas upp och de ar ofta behandlingsbara. 1 Sverige har det funnits medicinska
vardprogram for DS barn sedan 1985 och utvecklingen har gatt framat. Den laga
livslangden hos personer med DS har dkat markant fran en alder pa cirka 13 ar 1969 till
cirka 60 ar 2003. Regelbundna vardbesok for barn med DS é&r inte ovanligt pa grund av
de olika medicinska problemen de kan ha.1%

En av de somatiska avvikelserna som kan férekomma hos barn med DS ar till exempel
Hirschsprungs sjukdom. Vilket betyder att tjocktarm och andtarm saknar nervceller som
behdvs for att forflytta avforingen framat.!21? Detta medfér komplikationer med att
kontrollera sin avféring vilket barnet kan kontrollera béttre allt eftersom de blir &ldre.®?

Hos 50% av barn som féds med DS férekommer hjartfel.’) Med detta medfédda
problem utvecklas hjartsvikt tidigt. Med lakemedel behandlas hjartsvikten men ingrepp
kan behdvas.? Med en 6kad kunskap inom kardiologi och stérre forstaelse av hjartfel
som personer med DS kan drabbas av har livslangden 6kat de senaste 40 aren. Fortsatt

forskning inom omradet behovs for att personer med DS ska 6ka sin medellivslangd.®?)

1.3 | Sjukskoterskans roll

En sjukskoterska har manga arbetsuppgifter och roller.!* Fér en sjukskoterska som
arbetar med patienter som har diagnostiserats med utvecklingsstorning &r rollen inte
enbart riktade mot patienterna, utan dven mot familjer och andra professioner.
Sjukskaterskor inom omradet arbetar pa ett holistiskt arbetssitt, de behandlar inte bara
hélsoproblem, de hjalper personerna att leva ett s normalt liv som majligt.
Sjukskoterskor informerar familjer om det som de kan anvénda och behdva. Samarbetet

kan vara utmanande och vissa foraldrar vill inte ha det samarbetet.%



Sjukskoterskan har en roll att leda omvardnadsarbete genom att bland annat framja
halsa och forebygga ohélsa. Tillsammans med familjen ansvarar sjukskoterskan for
bedémning, diagnostik, planering, genomférande och utvardering av omvardnaden.
Omvardnaden ska vara riktad mot patientens grundléaggande behov.®® En icke-
hierarkisk relation med narstaende kan uppnas genom att tillampa ett familjecentrerat
omvardnadsarbete.® Dér har sjukskoterskan och familjemedlemmar olika kompetenser
och 6msesidighet kan uppnas mellan parterna. For att hjalpa familjemedlemmar att
hantera sin situation kan parterna bjudas in till ett halsostodjande familjesamtal dar de
kan reflektera Gver sin situation och tillsammans skapa sa kallade cirkulara fragor. De
fragorna kan hjalpa familjen att bilda ett samband mellan upplevd problematik och hur

de ska hantera situationen.(®

1.4 | Syskon

Syskon till barn som har DS kan kanna sig bortglémda och att foraldrarna skammer bort
barnet med DS.") Det kan vara sé att syskon kan komma att behéva ta hand om sitt
syskon med DS, vilket kan vara jobbigt samtidigt som de ska leva sitt eget liv. Aven
fast det kan vara tufft att ta hand om sitt syskon med DS sa kan det ocksa skénka
gladje.*® Ménga syskon kénner att de har fatt ta rollen som ndgon form av
vardnadshavare, att ge sitt syskon med DS hjalp eller stéd om de behover det.":18)
Aven fast omhandertagandet av syskonet med DS kan ta upp tid fran deras egna
intressen, tar de hand om sitt syskon med DS &nda. Syskon tycker det ar roligt och
starkande nar deras syskon med DS véxer upp och blir mer sjalvstandig.*®

1.5| Teoretisk referensram

Richard Lazarus och Susan Folkman beskriver en teori om stresshantering dér de
forklarar olika metoder for manniskor att forsoka hantera sin stress, aven kallad coping,
emotionsfokuserad coping och problemfokuserad coping. Stress framtrader hos en
person nar krav och pafrestningar blir for dvermaktigt for en person sa att deras resurser

inte racker till och den psykiska och fysiska hilsan dventyras.*®

Lazarus och Folkman®® beskriver hur de kunde fortydliga hur en persons copingstrategi
véljs genom deras egna studie som utfordes 1980. De beskriver kopplingen mellan
bedomning av en stressfull situation och val av coping. Studien ar utférd pa 100 st
medelalders man och kvinnor en gang i manaden under 1 ars tid. De gavs en checklista

att fylla i under stressrelaterade situationer. Listan riktade in sig pa om de kande att de



kunde l6sa situationen genom att anvanda problemfokuserad coping eller om de kande
att de var tvungen att acceptera situationen genom att anvénda emotionsfokuserad

coping.??

Emotionsfokuserad coping ar en bred copingstrategi som beskrivs i litteraturen som en
en strategi att minska den kanslomassiga noden pa ett kognitivt satt. Den undvikande
strategi som anvénds &r distansering, minimering, undvikande, de positiva
jamforelserna och att kunna vanda pa en negativ handelse till ett positivt. Vid
emotionsfokuserad coping valjer personen att &ndra sin objektiva syn pa den situation
som uppstatt, de gér en omvardering av situationen och problemet. Personer anvander
sig av emotionsfokuserad coping for att bibehalla sin optimism och sin tro. Metoden
hjéalper personer att agera som att situationen inte ar sa allvarlig som de forst kant men

den kan &ven vara ett satt att vagra inse altituden av situationen.®®

Problemfokuserad coping kan beskrivas som en metod som hjélper personen att hitta
alternativa losningar till problemet. Strategin beskrivs som en kognitiv och en
motiverande forandring. Den hjalper till att andra personens vég och hitta nya satt for att
bli tillfredsstalld med den nya situationen, ambitionsnivan kan flyttas, utveckla nya
fardigheter och nya beteendekvaliteér hos sig sjélv ar aven en problemldsande
copingstrategi.

Problem och emotionsfokuserad coping kan i teorin appliceras och anvéndas

tillsammans for en bredare hantering av situationen.?

Dessa copingstrategier kopplas bra till studien da de ar ett satt att hantera stress och
problem som uppstar nar man har ett barn med DS.

De anser att med dessa modeller visar att man kan l&ra sig att hantera de olika
strategierna for olika typer av stressfaktorer, allt beror pa hur hon eller han viljer att
hantera och utvardera stressen de utsatts for.*®) Det har gjorts valdigt mycket forskning

kring hur vi véljer att hantera stress, vilka copingstrategier vi véljer att anvanda.V

1.6 | Problemformulering

Varje ar fods det cirka 153 barn med diagnosen DS och man tror att det &r mellan 5-
10.000 personer som lever med DS i Sverige idag. | samband med screening for
diagnosen DS kan det uppsta etiska dilemman hos vardpersonal kring informationen till

barnets foraldrar. Barn med DS kan ha en 6kad risk av att drabbas av somatiska



avvikelser som till exempel hjartfel. En tkad kunskap om barn med DS skulle behévas
for att omgivningen, varden och andra foraldrar ska kunna ta lardom om hur man
hanterar det nya livet som foralder till ett barn som kraver mer omvardnadsatgarder &n
andra och hur det kan paverka en familjs vardag. Genom att bearbeta tidigare forskning
om foréldrars erfarenheter av att leva med barn som diagnostiserats med Downs
Syndrom kan en djupare forstaelse for deras livssituation nas. Detta skulle kunna leda
till forbattrade forutsattningar att skapa ett bra omhéandertagande da dessa familjer &r i

behov av stod av hélso- och sjukvard.

1.7 | Syfte

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

som har Down Syndrom.
Fragestéllning

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

Syndrom?

2 | Metod

En beskrivande litteraturstudie som genomforts genom att sdka ett antal relevanta
artiklar via bibliografiska databaser (PubMed och Cinahl).

2.1 | Sokstrategier

Artikelsokning genomfordes i databaserna MedLine via PubMed och Cinahl, dessa
databaser anses lampliga d& vetenskapliga studier inom omvardnad eftersoktes.®?
Sokorden valdes utifran foreliggande litteraturstudies syfte. Sokorden som anvandes var
”parents” [MeSH Terms], "down syndrome” [MeSH Terms], "trisomy 21 [MeSH
Terms]” och “experiences”. I samband med sokningarna anvéndes sokord som &r
indexerade enligt Medical Subject Headings (MeSH) for att begrénsa sokresultatet till
relevanta artiklar (Polit & Beck 2012). For att utdka utfallet kombinerades sokorden
med hjélp av den booleska termen OR och for att smalna av sokningarna mot syftet

anvandes den booleska termen AND.??

For att komplettera sokresultatet soktes dven artiklar i databasen Cinahl. Sokorden

Parents och Down Syndrome soktes enligt Cinahls indexering Subject Heading®® och

sokordet Experiences som fritextsokning. Aven har anvandes de booleska termerna for
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att utoka utfallet av sokresultatet genom att kombinera sékord med OR och att smalna

av sOkresultatet mot syftet genom att anvanda AND.

I samband med sdkningarna i databasen MedLine via PubMed anvéndes

begransningarna Abstract, Full text och pa engelska. | samband med sokningen i

databasen Cinahl anvandes begransningarna Linked full text, Peer reviewed och pa

engelska. | bada databassokningarna valdes artiklar fran de senaste 5 aren for att fa sa

aktuella artiklar som mojligt. Se tabell 1.

Tabell 1. Utfall av databassdkningarna.

Databas | Begransningar, | Sékord Antal traffar | Antal Valda
sOkdatum (om <200 l&s | artiklar | artiklar
titel/abstract) | (som
svarar pa
syftet)
Medline | Abstract, Full Parents 267 16 5
via text, 20150101~ | (MeSH
PubMed | 2020824, Terms) AND
engelska down
syndrome
2020-08-24 (MeSH
Terms) OR
trisomy 21
(MeSH
Terms) AND
experiences
(fri text)
Cinahl Linked fulltext, | Parents (MJ) | 143 7 6
Peer-reviewed, | AND Down
20150101- syndrome
20200824, (MJ) OR
engelska Trisomy 21
(MJ) AND
Experiences
(Fri text)
Totalt: 410 Totalt: Totalt:
24 11




2.2 | Urvalskriterier

I denna beskrivande litteraturstudie inkluderades endast kvalitativa, empiriska studier
som beskriver foraldrars erfarenheter av att leva med barn som har diagnosen Down
Syndrom. Uttrycket ’barn’ i denna studie syftar pa ndgon forilders biologiska eller
forvarvade avkomma oavsett alder pa barnet. Exklusionskriterier var litteraturstudier,
kvantitativa studier, artiklar som inte &r uppbyggda enligt IMRAD (introduktion, metod,
resultat och diskussion), artiklar som inte besvarar studiens syfte och dubbletter. Aven

artiklar som inte ar atkomliga fran Hogskolan i Gavles Bibliotek blev exkluderade.
2.3 | Urvalsprocessen och utfall av mojliga artiklar

Databassokningarna gav sammanlagt 410 traffar. Titlar och abstract lastes pa samtliga
av dessa artiklar. Detta genererade i att 386 exkluderades utifran urvalskriterierna. Av
dessa var 55 dubbletter och darmed kvarstod 24 mdjliga artiklar. Efter relevans — och
kvalitetsbedomning, se Bilaga 1:Tabell 2 och Bilaga 2:Tabell 3. sa exkluderades
ytterligare 13 och da kvarstod 11 artiklar som ar inkluderade i studien. Se Figur 1.



Acrtiklar funna genom
databassokningar (n=410)

\4

Artiklar granskade pa rubrik och abstract _
(n=410) —|  Artiklar som exkluderades pga

exklusionskriterier (n=386)
varav dubbletter (n=55)

A4

Kvarstéende artiklar

(n=24)
v Exkluderade artiklar efter
Artiklar som &r mojliga bésgrr]?ir;[?\?a(?ll\l:js))

till studien (n=24) —> Besvarar ej syftet (N=7)

Litteraturstudie (N=1)

\4

Artiklar inkluderade i
studien (N=11)

Figur 1. Urvalsprocessen som ett flodesschema

2.4 | Dataanalys

Artiklarna summerades forst i en metodtabell och en resultattabell. Se Bilaga 3: Tabell 4
och Bilaga 4: Tabell 5. Att sammanstalla i tabeller skapar struktur och éverblick dver
valda artiklar.?? Forfattarna laste artiklarna i sin helhet och identifierade sedan olika
teman genom att diskutera utifran tabellen och tillvagagangssattet som Aveyard@® har
skrivit om. Syftet med att dela in i teman &r att artiklarna ska ses mer som en helhet an
individuella.?® De olika teman fick temporara benamningar for att inte fastna i
dataanalysen. Aveyard®® skriver att nar man har fétt en forstéelse for innehéllet kan

teman fa relevanta namn.



2.5 | Etiska dvervaganden

Det far inte forekomma plagiering eller manipulation av data. Barn, manniskor med
psykisk ohélsa eller manniskor som ar svart sjuka i studier raknas som sarbara grupper
och ska sé& 1&ngt som majligt undvikas.® Syftet med litteraturstudien &r att beskriva
foraldrars erfarenheter och inte barnens erfarenheter. Forfattarna har varit medvetna om

det och granskat materialet for att sakerstalla att inga sérbara grupper ingdr i urvalet.®?

3 | Resultat

I denna beskrivande litteraturstudie har 11 kvalitativa vetenskapliga artiklar anvants.
Féljande fem teman har anvants for att upplysa om de enligt forfattarna huvudsakligt
viktiga delar i en foralders erfarenheter i sin egen livsférandring, personlig utveckling,
personlig paverkan och deras koppling till sjukvarden géllande barnets diagnos DS. ”
Andrade livssituationer utifrin barnens specifika omsorgsbehov”, ” Utveckling och
paverkan i foraldraskapet”, Kinslor rorande barnets framtid”, ”Social acceptans”

och ”Kontakt med halso-och sjukvarden”.

3.1 | Andrade livssituationer utifrdn barnens specifika omsorgsbehov

| ett flertal av studierna beskrev foréldrar som lever med barn som har Down syndrom
erfarenheter av att de fatt dndrat sin livssituation for att hjalpa barnen utifran deras
specifika behov, som kan vara omfattande.>2% Fader anstrangde sig for att balansera
arbetet och férdelningen kring omsorgen av sitt barn(627), vissa anség att en bra
arbetsgivare borde ge tid for att kunna delta olika méten géallande sitt barn.?” | manga

fall var det modrarna som var hemma och tog hand om barnet.®

Vissa foraldrar beskrev erfarenheter av att de har fatt anpassa sin livsstil efter barnets
diagnos och darmed har karriarer fatt lida och den ekonomiska situation blivit
paverkad.?>?® Familjer har beskrivit att de kénner en stress dver den forandrade
livssituationen.®) | en studie beskrev foraldrarna att p& grund av en forsenad eller
nedsatt utvecklingsformaga behdvde barnet mycket hjélp, utéver det vanliga, for att
utveckla till exempel tal och motorik. Om barnet har genomgatt ett kirurgiskt ingrepp pa
grund av de somatiska komplikationer som kan uppsta vid DS behdver barnet mer hjalp
an vanligt. Det kan innefatta att hjalpa barnet med personlig hygien eller toalettbesok.
Aven hjalp med avforing kan behévas. En foralder beskrev ocksa att dottern hjalp med
att halla hygienen vid menstruation. Pa grund av den tkade belastningen skapade det

stress hos modrarna.®®



3.2 | Utveckling och paverkan i foraldraskapet

| vissa av studierna beskrev foraldrar som lever med barn som har Down syndrom
erfarenheter av en egen personlig individuell utveckling och paverkan. #3032
Foraldrarna beskrev erfarenheter av att de utvecklade sin pedagogiska férmaga eftersom
deras barn hade sérskilda pedagogiska behov. Faderna i studien av Armijos-Yambay
och Jordan Sierra®® beréattar om pedagogiska hopp och hur de aktiverar barnen och gér
aktiviteten till en rolig grej de gor tillsammans men som kommer att hjalpa barnets
utveckling. Att se bortom sitt barns handikapp och tro pa sitt barns kapacitet &r
nagonting som foraldrar beskrev som pedagogiskt hopp.G? Fader beskrev en kansla av
personlig utveckling da de har omvarderat vad som ar viktigt i livet. Flera fader tyckte
de hade utvecklats till en mer dlskande person.?® Vissa foraldrar beskrev att deras
foraldraskap har paverkades negativt nar de jamforde sina barn med DS med
normalbegavade barn.®V Kénslor som till exempel &ngest, oro och skuld var nagra av
kanslorna som beskrevs kunna leda till en negativa erfarenheter. Forédldrar beskrev att
de jamforde sitt barn som lever med DS med normalbegavade barn. Att ha orealistiska
drdmmar och hopp om sitt barns forutsattningar beskrevs kunna ge foraldrarna en
negativa erfarenheter fréan sitt foraldraskap. GV

3.3 | Kanslor rérande barnets framtid

| vissa av studierna beskrev foraldrar som lever med barn som har DS olika erfarenheter
av kénslor infor barnets framtid. (26283032 vjssa foraldrar beskrev kénslor av oro, som
oron éver hur barnet kommer att kunna hantera sitt vardagliga liv pa egen hand, om
foraldrarna gar bort fére barnet.?%%%) Vissa av foraldrarna beskrev att de var oroliga dver
sitt barns kapacitet att kunna ta hand om sig sjélv i det vardagliga livet och hur de skulle
klara sig ekonomiskt.®® Vissa sade att de var oroliga éver hur deras barn kommer bli
behandlade av omgivningen.®® Foraldrarna beskrev att de oroade sig for 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 modrar uttryckte att de kanske inte kommer & barnbarn.® Det
fanns foraldrar som var optimistiska och ansag att deras barn kan klara av mycket i livet
pa egen hand med réatt hjalp. Nagra foraldrar beskrev en stolthet att de har hjalpt sitt
barn att utvecklas sa barnet kan paborja nésta steg i livet.®? Familjer var oroliga dver
sina barns framtid men kreativiteten hos nagra av foraldrarna resulterade till att de
startade en rorelse dar de tillverkar kroketter till forsaljning. Pa sa satt kan deras barn

och andra med DS och personer med andra intellektuella funktionsnedsattningar arbeta,
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tjdna egna pengar och l&ra sig att ta ansvar. Darmed kunde foraldrarna kanna trygghet
att deras barn kommer att ha en béttre framtid.G?

3.4 | Social acceptans

| ett flertal av studierna beskrev foraldrar som lever med barn som har Down syndrom
erfarenheter av hur de och deras barn accepteras av samhéllet. (262829313334 | stydierna
beskrev foréldrarna ett brett spektra av spridda erfarenheter av social acceptans.
Foréaldrar som lever med barn med DS i Ecuador beskrev erfarenheter av att det &r
vanligt att folk stirrar pa barnen med DS och gor narr av dem, modrarna framhavde att
manniskorna ar radda for det de inte har kunskap om.®%

Foraldrar till barn med DS som levde pa Irland beskrev att de kant en social acceptans
och kant sig valkomna av larare och instrukttrer i samband med att deras barn deltagit i

olika aktiviteter.®

Om foraldrarna sjalva var delaktiga i en aktivitet, beskrev nagra att det kan lara barnet
om social acceptans och interaktion.® Foraldrarna hade erfarenheter av att det kan vara
barnets egna specifika nedséattning i tal eller rorelse som kan vara ett hinder vid
deltagande av olika aktiviteter och darmed den sociala acceptansen.?33) Féraldrar som
levde i Saudiarabien beskrev att pa grund av sociala hinder och ignorans kan
omgivningen kan tycka det ar opassande att ett barn med DS leker med normalstorda
barn.6) Medan foraldrar som levde i USA hade erfarenheter av att barnen lyckades att
hitta sitt satt att kommunicera eller anvanda sin kropp sa att de kan delta pa sitt egna
vis.®3) Ett visst utanforskap beskrev nagra av foraldrarna nar slaktingar erbjod sig att
bara ta hand om syskonen till barnet med DS eller ta med dem pa semester. Det var for

att barnet var annorlunda och det kan vara svart for andra att hantera det.®

Vissa foraldrar beskrev att deras barn blivit vél accepterad i samhéllet.®13% Ett barn
beskrevs vara en del av det sociala samhéllet pa en skola.®Y) Barnet sags inte som nagon
med speciella behov utan som en i méngden. Foréldrar till ett barn beskrev att deras
barn var mycket valkant i deras omrade och att manniskorna dar kande igen och hejade
pé deras barn.®® En foralder undrade om deras barn blev accepterad i samhallet av
sympati, medans den andra inte brydde sig om varfér utan var positiv till att deras barn
blev accepterad och inkluderad i det sociala samspelet.®® Foraldrar beskrev dven en

negativ syn och attityd fran skolsystemet. Diskriminering fran larare gick sa langt att
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vissa larare inte ville ha ett barn med DS i deras klass pa grund av de speciella behoven
de har. GV

3.5 | Kontakt med halso-och sjukvarden

| vissa av studierna beskrev foraldrar som lever med barn som har Down syndrom
erfarenheter av hur deras kontakt med halso- och sjukvarden utifran barnets
diagnos.?731343%) Fader beskrev att faders involvering i samband med barnets fodsel
och omsorgen efter fodseln har dkat de senaste decennierna. Det ar dven nagonting som
hélso- och sjukvarden utger sig for att vilja stotta, dock 6verensstammer inte detta med
vissa faders erfarenheter.® | tva studier beskrev alla deltagande fader erfarenheter av
att vardpersonal exkluderade dem i samtal rérande barnens specifika behov. | vissa fall
ansag inte faderna sig sedda som en jamlik foralder da vardpersonal oftast talade till

modern.?7:3%)

Foraldrar beskrev dven vikten av klar och rak kommunikation till féraldrar som lever
med barn som har DS.?72® Utebliven information frén sjukvarden géllande vard och
stod beskrev flertalet foraldrar var en negativ erfarenhet. Att inte veta vart de kunde
vanda sig gav en stor stresskansla hos féraldrar och resulterade i en negativ syn pa hur
vérdpersonalen hanterade situationen.®> Nagon foralder beskrev att de sokte

information sjalv pa internet for att f& en forstéelse av vad DS egentligen innebar.?”)

Vissa foraldrar beskrev en negativ erfarenhet gallande vardpersonalens attityd gentemot
foraldrarna.®Y Madrar i Ecuador beskrev att de har fatt erfara en negativ attityd fran
vérdpersonal.®» De somatiska komplikationerna var jobbiga men féréldrarna beskrev
att vardpersonalens ignoranta och negativa attityder var varre.®? Négra foraldrar
beskrev aven positiva erfarenheter vid deras kontakt med halso- och sjukvarden. De
beskrev att vardpersonalen visade gladje och lycka for foraldrarna. De hjélpte aven

foraldrarna att se bortom DS och stressen som kan komma med det.

4 | Diskussion
4.1 | Huvudresultat

Syftet med denna beskrivande litteraturstudie var att beskriva foraldrars erfarenheter av
att leva med ett barn som har DS. Resultatet visade att foraldrarna fatt andrade
livssituationer utifran barnens omsorgsbehov. Foraldrar beskrev olika sétt de har
utvecklats pa och hur det har paverkat deras livssituationer genom att stéllas infor
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utmaningarna med ett barn med DS. Resultatet visade &ven att foraldrarna beskrev oro
infor barnets framtid och hur barnet skulle klara av vuxenlivet. Foraldrarnas
erfarenheter av social acceptans gentemot barn med DS var varierande likval som

erfarenheterna av kontakten med halso-och sjukvarden utifran barnets diagnos

4.2 | Resultatdiskussion
4.2.1 | Andrade livssituationer utifran barnens specifika omsorgsbehov.

I denna litteraturstudie visade resultatet att foréldrar genomgick en stor livsomstallning
pa grund av att deras barn fatt diagnosen DS. Det handlade om hur omvardnadsbehovet
okade for barnet pa grund av andra somatiska komplikationer som ofta kan tillkomma
vid DS. Detta i sin tur orsakade uppoffringar géllande sociala livet och
arbetssituationen. Karriaren kan ta skada pa grund av att fadern eller modern inte kan
arbeta de timmar de behdver langre som leder till en sémre ekonomisk situation i tillagg
till att barnet kraver mer kostnader till bland annat mediciner, transporter till sjukhus for

sina besok pé vardinrattningar.>28)

Ett satt att hantera liknande situationer som foréldrarna kan forsattas i ar att anvanda sig
av problemfokuserad coping. Lazarus och Folkman®@® forklarar problemfokuserad
coping som ett verktyg till att &ndra instéllning och skapa en plan for problemet och sen
folja den. Verktygen kan vara att identifiera problemet, forsoka skapa en 16sning och

véga for och nackdelar for att sedan sétta planen rorelse.

Annan forskning visar dven detta men med nagra skillnader. Det framkom att flertalet
fader har lamnat sin relation till bade modern och barn.® | en annan artikel frn Choi
och Van Riper®? visade litteratur att Koreanska familjer kunde anpassa sin livssituation
i den grad att familjer ansag sig vara fullt fungerande, bade som familj men &ven
individuellt. Familjer fran Taiwan hade daremot betydligt storre svarigheter att anpassa
sin efter sin situation.”

| tva av artiklarna beskrev foraldrar att de var stressade 6ver den andrade
livssituationen.®2% Artikeln av Khan et al. ® &r genomférd i Saudiarabien och Chan
et al. @ i Kina. Det kan jamforas mot annan forskning som genomforts i andra asiatiska
lander dar skillnader pa olika lander pavisades. Familjer som bor i Korea anser att de ar
psykiskt valmaende. | Taiwan daremot anser de att deras familjer inte mar bra psykiskt.

Bade mddrar och fader som har barn med DS hade mer psykiska besvér an foraldrar
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med normalstérda barn.®”) Det kan tankas att i mer utvecklade lander kanner foraldrar
mindre stress da kunskapsnivan kan vara hogre an i lander som ar mindre utvecklade.
Forskning har visat att aven syskon till barn med DS kan fa en forandrad livssituation
utifran att syskonet med DS har omfattande omsorgsbehov. | de situationer dar
foraldrarna gar bort s3 maste barnet med DS bli mer sjélvstandig da syskon inte kan
vara dar lika mycket eller vara likvardig som en foralder. Trots att ett syskon till barnet
med DS kan ha fatt ett foraldraperspektiv naturligt genom uppvaxten och pa sa vis vara
dar for sitt syskon som har DS. En negativ attityd hos foraldrar gentemot DS kan fa en
hel familj att vara negativ mot DS. Syskon kan kénna en oro 6ver hur langt sitt syskon
med DS ska leva med sitt syndrom.?

4.2.2 | Utveckling och paverkan i foraldraskapet

| foreliggande litteraturstudie framkom att fa ett barn med DS kan stirka ens egen
personliga utveckling till att se styrkor inom sig sjalv som person och forélder som man
kanske annars kanske inte reflekterar éver.G%3Y Foraldrarna har omvérderat vad som ar
viktigt i livet och blivit en mer dlskande person.®® | tidigare forskning beskrevs dven
modrar ha utvecklats till en mer dlskande person da de trots radslor och problem som
fanns, kunde élska sitt barn efter en tid.® | en annan studie sa beskrev foraldrar hur
deras barn har givit dem flera livslaxor. Sasom intellektuella, kulturella och sociala

laxor.©®

Trots mycket positiv utveckling sa finns aven stor paverkan i foraldrars kanslor och
paverkan pé deras livssituation.®” Likasa har annan forskning pavisat detta. Dar
beskriver foraldrar att fa ett barn med DS har lett till att deras forhallande har blivit mer
anstrangt. Dock kan man inte se det som en ensam anledning da foraldrar aven har sagt

att normalstorda syskon aven har bidragit till ett anstrangt forhallande. ®)

Barnen med DS behdver extra mycket pedagogisk stottning i alla typer av aktiviteter
som kraver mycket tid av foréldrarna. Vissa av foréldrarna beréttar om deras tro och
hopp om att deras barn med DS kommer att klara hinder langs vigen.G% Men &ven ett
tydligt sammanhang av oroskéanslor, stress och angestkéanslor kan ses genom att studera
vissa artiklar. I annan litteratur star det att en mamma beskrev hennes forsta upplevelse
med sitt barn med DS sa har: “Nar jag fick veta att han hade DS sjonk taket i
forlossningssalen” Det hade en stark paverkan vid hennes forsta mote med sitt barn med

DS. Det beskrivs i fortvivlan, kaos och besvikelse éver hur foraldrarnas drommar gatt i
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kras pa nagra sekunder. Det ar av stor vikt att foraldrar tillats uttrycka sina olika kéanslor
for deras bearbetning av handelsen. Att vardpersonalen intresserar sig for barnet och
fragar hur foraldrarna mar skapar en kansla av att bli sedd for foraldrarna. En pappa
beskrev: “Det kindes liksom inte som att jag kunde ta i honom, det tog emot, men da
kom en skoterska och hon tog min hand och hjalpte mig att rora vid hans huvud. Det

var till stor hjdlp for mig”.G%

Lazarus och Folkman®® beskriver den emotionsfokuserade copingen som ett sétt att
sjalv omvardera en stressfull situation och acceptera den och hitta vagar for att finna

positiva delar i en negativ situation.
4.2.3 | Kénslor rgrande barnets framtid

| vissa av de utvalda artiklarna visas det liknande kanslor och erfarenheter hos
foraldrarna trots att artiklarna ar gjorda i olika lander och kulturer, bade positiva och
negativa. | grund och botten handlar det om féraldrarnas valda copingstrategi och
huruvida forutsattningarna i respektive land ges till familjer som har barn med DS.
Problemfokuserad coping anvénds enligt Lazarus och Folkman®®, nar en person kan se
en l6sning i den problematiska situationen och arbeta fram den, definiera problemet, se

alternativ, vaga for och nackdelar och darefter agera och strdva efter att 16sa problemet.

Aterkommande var oron for barnets framtid, att barnen inte kommer att fa ett normalt
vuxenliv. De kommer inte att kunna arbeta och forsorja sig ekonomiskt och de kan inte
bilda familj.?528:32) Samma oro géllande framtiden kan kopplas till Kristiansson, 1-L©9
beskrivande litteratur. Det kan vara en av de forsta tankarna en foralder kan motas av
vid informationen att deras barn har DS. Fran att inte kunna se en framtid for sig sjalv
och barnet, som att den framtiden tagits fran dem till att kastas flera ar framat av tankar
om barnets framtid, om barnet kommer att kunna flytta hemifran eller arbeta.G% |
tidigare forskning beskrev foraldrarna aven detta. Att de vill att sitt barn ska ha ett
sjalvstandigt vuxenliv. Foraldrar tyckte att det var viktigt for bade barnet och

foraldrarna.®

Positiva foréldrar med driv och pedagogiskt hopp kan bana vag for sitt barns framtid.
De skapade egna arbetsmajligheter at sina barn, barnen med DS fick hjalp att lara sig ett
yrke efter deras férmaga med sina foraldrar som stéd och kunde sedan vidareutveckla

sig inom det.®% | Sverige ser framtiden liknande ut for ett barn med DS som ett
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normalbegavat barn. Barnet med DS kommer arbeta inom olika verksamheter och flytta
hemifran. Den allmanna instéllningen &r att alla barn oavsett om de har ett handikapp
ska de kunna fa ett normalt fungerande liv.®® De olika lagarna ska i grunden inte gora
skillnad pa individen i Sverige och darmed sakra en bra framtid for barnet.
Socialtjanstlagen (SoL) ar en grundlaggande lag, Halso- och sjukvardslagen och lagen
om allmén forsékring. En viktig del av SoL &r att kommunen personen lever i ska kunna
ge ekonomisk hjalp, god vard, omsorg och kunna skapa goda levnadsforhallanden.

Detta skapar en trygghet for foraldrarna.“?

| artiklarna av Khan et al. ?® och Marshak et al. ?® beskrev foréldrar oro Gver vad som
ska h&nda med deras barn om de inte finns l&ngre. | annan forskning av Choi och Van
Riper @7 beskriver foraldrar att barnets manliga syskon far rollen som féréldrar. Dock

kan det finnas svarigheter da manliga syskon inte ar vana att ta foraldrarollen.
4.2.4 | Social acceptans

Genom granskning av artiklarna visar det tydligt i vissa av artiklarna att den sociala
acceptansen for barn med DS var valdigt olika. Detta kan haft betydelse utifran vilket
land eller vilken kultur studierna ar utférda i. Aven foraldrarnas egna sociala status hade
en paverkan pa hur barnet blir accepterat av omgivningen. I mindre utvecklade lander
beskrev foraldrar att deras barn blev utstétta och att folk stirrade.@®2°3) Medans i mer
utvecklade lander beskrev féraldrar motsatsen.®*% Tidigare forskning visar dven hur
kunskapen om DS i samhaéllet skiljer sig fran olika lander och kulturer. | bland annat
Afrika &r inte DS sarskilt kant medans i Storbritannien finns det en generell kunskap om
DS i samhallet. Vilket visade sig ha betydelse hur mycket stod som gavs fran familjer
och vénner.®® Samtidigt séger tidigare forskning fran Taiwan att foraldrar isolerats fran
sina vanner och familj. Troende foréldrar gick inte ens till tempel for att delta i
aktiviteter da de fatt hora att det &r deras eget fel att de har fatt ett barn med DS.*?
Aven i Sverige ses acceptansen som en utmaning trots stravan efter att vara sa jamlik
som mojligt. Vanligtvis beundras och uppmarksammas mamman vid fodseln av sitt
barn men nar barnet har en utvecklingsstorning sa ter det sig annorlunda, en tystnad
kring mamman och familjen rader. Ovrig sldkt och deras vanner kanner osakerhet och
vet inte om de ska gratulera till barnet eller inte pga diagnosen. En del vanner forsvinner

bort och andra kommer narmare foraldrarna.®?
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I Sverige har synséttet sett annorlunda ut férut an vad det gor idag. En stor forandring
kring attityden gentemot DS har skett kontinuerligt under 1900-talet och genom det har

livssituationen for personer med DS &ndrats till det battre allteftersom.*)

Foraldrar beskrev om skolsystemets syn pa deras barn med DS.®%3) Tidigare forskning
beskrev det endast som okunskap om DS. Dar foréldrarna forklarade att larare hade
begrénsad med kunskap om DS och hur de skulle handskas med barn som har det.
Samtidigt som nagra foraldrar beskrev att de aktivt hjalper skolsystemet och larare att fa
en bredare kunskap om syndromet.“% | Sverige har barn med DS och andra
utvecklingsstorningar ratt till samma skolgang enligt skollagen som alla andra barn
sedan 1986.¢41)

Meningskapande coping kan anvéndas for att behalla sin tro och optimism och darmed

ma béttre i en stressfull jobbig situation i livet enligt Lazarus & Folkman.®?%
4.2.5 | Kontakt med halso-och sjukvarden

| vissa av artiklar som belyser forédldrars erfarenheter av att leva med ett barn som har
DS syns en rod trad i form av daligt bemétande fran vardpersonal gentemot foraldrar
som par och enskilt mot fader.?”-31:343% Dessa bemétanden skapade stor stress hos
foraldrarna, deras nya livssituation &r helt okénd och skrammande for dem.®® Tidigare
forskning visar att modrar ansag att det var l4tt att tala med vardpersonal.®® | en annan
forskning var foraldrarnas erfarenheter olika. Vissa hade bara positiva erfarenheter fran
sjukvarden, medan andra var lite mer negativa. Foraldrarna ifragasatte vardpersonalens
kompetens d& kommunikationen var bristfallig.% | de utstickande positiva bemotanden
foraldrar har fatt papekas den otroligt stora paverkan vardpersonalen har, de kan
foréndra en stressad situation till en situation som ger hopp om en bra framtid med deras
barn med DS. Detta kan kopplas till sjukskoterskans omvardnadsroll som ar att

forebygga ohalsa genom ett halsoframjande arbetssitt gentemot familjerna.®

Resultatet visar den enorma effekt och makt vardpersonal besitter i skapandet av
foraldrarnas positiva synsétt gentemot sitt barn. Det framgar att detta &r speciellt viktigt
vid foraldrarnas forsta mote med sitt barn och vardpersonal, vid fodseln och
diagnossattning. I litteraturen av Kristiansson® beskriver hon att ett kianslomassigt stod
ar viktigt for foraldrarna och att personalen identifierar barnet som en flicka eller pojke

med omsorgs och karleksbehov lika mycket som vilket barn som helst. Informationen
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till foréldrarna kan med fordel portioneras ut for att de 6verhuvudtaget ska kunna ta in
all ny information. En mamma beskriver “Jag hérde 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 ddr ordet hamrade i mitt huvud hela tiden” Det &r
viktigt att lata foraldrarna ta allt i sin takt sa att de kanner att deras egna resurser racker
till for barnet och inte gor dem osékra infor sin uppgift som foralder at sitt barn med DS

och dess utmaningar.

| en studie utférd i USA av Marshall et al.*¥ beskrevs patryckningar fran véardpersonal
till vissa mddrar att de borde abortera barnet efter det visat positivt resultat vid
screening. Tidigare forskning indikerar att etiska dilemman mellan vardpersonal och

foraldrar kan uppsté vid screening av DS under den pagéende graviditeten.“®)

4.3 | Metoddiskussion
4.3.1 | Sokstrategi

Databassokningarna gjordes i databaserna PubMed och Cinahl. Initialt gjordes
databassokningar med sokord som “parents”, “down syndrome”, “trisomy 21" och
“experiences” Vilka ansags som relevant i forhallandet till syftet. Initialt gjordes
databassokningar med s6kord som “adaptation psychological”, “life change events”,
“beginning of life” och “parent-child relations™ vilka ansags som relevant i forhallande
till syftet. Dock genererade det i allt for stora traffar. For att belysa foraldrars
erfarenheter anvandes sokordet “parents”, sokordet “family” hade kunnat anvéndas
istallet. Dock bedomdes sokordet for orelevant da det kan innefatta barn och slaktingar,
vilket syftet inte innefattar. Aven fast “down syndrome” och “trisomy 21 betyder
samma sak anvandes dessa som separata sokord da sckorden kan forekomma enskilt. |
databassokningarna anvéndes totalt 4 begransningar. Polit & Beck®? skriver att det kan
vara bra att anvanda begransningar samtidigt som de varnar for att anvanda foér manga.
En av begransningarna ar artiklar som inte ar dldre an 5 ar. Storre tidsbegransning hade
kunnat anvéandas for att ta del av aldre forskning och pa sa vis kunna fa en jamforelse
mellan gammalt och nytt. For att fa ett sa aktuellt resultat som mojligt kan det vara
fordelaktigt att fa med nyare studier. En potentiell svaghet i litteraturstudien ar att alla
artiklar som ar inkluderade i litteraturstudien ar pa engelska. Det kan vara en risk att
lasa artiklar som ar pa ett annat sprak an en forfattares modersmal. For att minimera

riskerna for feltolkning har artiklarna systematiskt och upprepade ganger lasts. Trots
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detta valdes engelska som en begransning till artikelsokningen for att minimera artiklar
pa sprak som inte kan éversattas 6verhuvudtaget. Om en tolkningsfraga har uppstatt har
forst och framst en engelsk ordbok anvénts for att dversétta ord och sedan har

diskussion av tolkningen skett.

4.3.2 | Urvalsprocessen

I denna beskrivande litteraturstudie har endast kvalitativa artiklar anvands. Alla artiklar
hade foraldrar som har barn med DS som inklusionskriterie. Inklusionskriterierna
baseras pa de personer som fyller de kriterierna som forskarna behdver for att kunnat ta
studien vidare. Deltagare valdes alltsa inte ut slumpvis.®> Studier med kvantitativa
ansatser exkluderades i den foreliggande litteraturstudien da de analyserar information
genom ett statistiskt satt samt har en linjar process.“® Medans vid kvalitativa ansatser
som inkluderades i litteraturstudien observerar och intervjuar manniskor.“®) | studien
finns en artikel som har bade kvantitativ och kvalitativ ansats, vid bearbetning anvéandes
endast den kvalitativa delen. Det var endast artiklar som &r uppbyggda enligt IMRAD
som inkluderades da enligt Polit & Beck “9) &r ett vedertaget sitt att organisera upp en
studie. Att artiklar hade varit tvungna att varit godkanda av ndgon etisk kommitté valdes

inte som nagon inklusions- eller exklusionskriterie da detta kan vara svart att garantera.

En styrka i den foreliggande litteraturstudien ar att flertalet av artiklarna har genomforts
i flera olika lander och kulturer, vilket ger ett brett resultat som skildrar erfarenheter

inom olika sociala och personliga sammanhang.

4.3.3 | Dataanalys
Artiklarna som valdes att inga i litteraturstudiens resultat lastes i sin helhet flertalet

ganger for att fa bred kunskap om dem. Artiklarna sammanstalldes sedan i en metod-
och resultat tabell. Det &r en fordel av att sammanstalla artiklar i metod- och resultat
tabeller for att enkelt kunna identifiera teman till en litteraturstudie.“® De
sammanstéllda artiklarna lastes i sin helhet flertalet ganger igen for att sedan kunna dela
in de olika resultat delarna i teman. Inspiration till tema indelningen kom fran
Aveyard®® dock kopierades inte tabellerna som stér skrivna i den boken. Indelningen
av teman gjordes via diskussion mellan forfattarna. Fordelen med att ha anvént tabellen
fran Aveyard kunde ha varit att arbetet blev strukturerat och tydligt dock kan den
aktuella indelningen ses som positiv da resultatet av indelningen blev snarlik

referensens.
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4.3.4 | Referenshantering
I den foreliggande litteraturstudien har referenshanteringssystemet VVancouver anvants

for att skapa ett mer l&ttl&sligt arbete. En fordel med det systemet &r att de olika delarna
i arbetet inte blir mattat med referenstext utan med siffror som inte stor lasaren lika
mycket. En nackdel med systemet &r att de flesta &r vana med att anvanda och lasa

enligt Harvardsystemet.

4.4 | Kliniska implikationer

Den férekommande litteraturstudie &r &mnad att ge allmén utbildade sjukskoterskor och
annan vardpersonal forstaelse for hur foraldrar upplever hur det ar att leva med barn
som har Downs Syndrom. Vardpersonal kan dra nytta av upplevelser, erfarenheter och
tankar som foraldrar har for att pa sa bra satt som majligt. Det underlattar samspelet
mellan sjukskdterskan och féraldrarna om sjukskéterskan vet mer om diagnosen och vet
lite mer om hur en familjs livssituation kan bli paverkad av att fa ett barn med DS.
Forfattarna anser att det idag finns for lite studier som ger kunskap angaende
sjukskoterskans viktiga roll i bemétande av foraldrar som har barn med DS. Vikten av
ett gott bemotande med professionell installning fran sjukskoterskor och annan
vardpersonal redan vid barnets fodsel kan vara avgdrande for hur foraldrarna hanterar
mottagandet av sitt barn med DS och dess kommande information géllande eventuell
problematik kopplat till diagnosen DS. Konsekvenserna av daligt bemétande och
nedlatande information géllande diagnosen kan gora sa att foraldrar kanner mycket oro
for framtiden och sorg. Resultatet i artiklarna som studerats pavisas en brist i kunskap
och bemotande gentemot foraldrar med DS. For att detta ska kunna utvecklas och lyftas
fram som en viktig del i sjukvarden s maste personalstyrkan ges tid att studera artiklar
och annan litteratur och utbildas och fa den uppmuntran till utveckling som de behéver

for att forbattring ska kunna ske.
4.5 | Forslag till fortsatt forskning

Det behdvs mer forskning angaende sjukskoterskans och dvrig vardpersonals
erfarenheter kring att ta emot foraldrar med barn som har DS. Det &r av stor betydelse
att det belysa den effekten sjukskoterskan och vardpersonal har pa foraldrarnas
kommande satt att hantera den stressfulla situationen de befinner sig i. Det ar en oerhord
brist pa forskning kring detta amne och forfattarna anser att det ar av stor nytta for

framtida omhéndertagande av foraldrar till barn med DS for hur féréldrarna ska kunna
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hantera situationen. Studier kan fungera som ett utbildningsverktyg i ett preventiv syfte
for sjukskoterskor att kunna identifiera foréldrars stress och oro for framtiden.

5 | Slutsats

Det framkommer tydligt att det finns liknande oroskanslor kring framtiden for barnen
med DS hos deras foraldrar. Oron gallande sjalvforsérjning, formagan att skapa en egen
familj och klara av vardagliga hygienrutiner och géromal oroade foraldrar vart an i
varlden studierna har utforts. En studie visade hopp och stark tro om en trygg framtid
for sitt barn med DS. Tydligt visas det att foraldrars paverkan pa deras vardagliga
rutiner som jobb och sociala engagemang behovts anpassats efter barnets diagnos DS
och dess speciella behov. Ett uppenbart problem &r bristen pa kunskap och forskning i
sjukvarden gallande diagnosen DS och dess paverkan pa familjemedlemmarna. Detta
medfor en stress som ar pafrestande for foraldrar till ett barn med DS nér de soker stod
och information. En sjukskdterskas roll &r att framja halsa och férebygga ohdlsa och det
sker endast genom god kunskap inom &mnet och det i sin tur ger hjélp till att familjerna

kan leva sitt liv med sitt barn med DS s& normalt som majligt.

Tackord

Vi vill rikta det storsta av tack till var handledare Marie Bjuhr for allt stod, for alla
fragor du har fatt ta emot och for att du haft talamod med oss! Tack for alla synpunkter,
kommentarer och alla peppande ord. Tack for de roliga handledningstillfallena vi haft.

Tack till vara medstudenter och Eva Dahlkvist for alla grupptillfallen!
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Stod fran moder eller
syskons inblandning,
vanners inblandning, typ av
aktivitet och barnets egna
fysiska kapacitet, beteende
och psykiska status.
Hinder: Sociala barriarer,
omgivningens
begransningar, tillstand
som medfoljer DS,
familjens ansvar.

Armijos-Yambay, K &
Jordan Sierr, J. A.

Att belysa hur &ven faders
engagemang i sitt barn med
DS kan hjélpa barnet att
utveckla sin kapacitet.

I studien forstar 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 6ver denna
pedagogiska attityd
kommer utan tvekan att
uppmuntra andra fader,
larare och vardpersonal att
utnyttja denna disposition
och forbéttra deras
forhallande till sina barn
med Downs syndrom

Chan, KG., Lim, KA &
Ling, HK

Att beratta om modrar i
Malaysia och deras stora
vardansvar gentemot sitt
barn med DS och hur det
skulle kunna underlattas
med ett system som stottar

En moder tyckte att hennes
liv var hektiskt, att standigt
behdva oroa sig Over sitt
barn och dess valmaende,
till och med pa natten.
Manga sokte hjalp hos en
terapeut for att fa hjalp med
inl&rningen hos sitt barn.
Svarigheten att forsta sitt
barns behov var valdigt
utmanande for nagra
mdodrar.

Docherty, F & Dimond,
R

Att belysa hur viktigt det ar
med ett bra forhallande
mellan vardpersonal och
fader som har barn med DS

Studien visar att den storsta
anledningen till att fader
har en negativ kénsla ar att
de kanner sig exkluderade
vid méten med
vardpersonal. De far
mestadels negativ
information om diagnosen




och kanner inte att de far
tillrackligt med stod av
professionella. Nar de har
blivit inkluderade och
bematt pa ett bra sétt
kénner de en positivitet och
hopp. Professionell
vardpersonal har stor
betydelse for hur en faders
erfarenheter upplevs kring
sitt barns diagnos.

Farkas, L., Cless, JD.,
Cless, AW., Nelson Goff,
BS., Bodine, E &
Edelman, A.

Att undersoka vilka
positiva och negativa
erfarenheter foréldrar 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 férekommande teman
och i fallande turordning.
Underteman under
huvudteman finns ocksa.
Den positiva aspekten var
att barn med DS medfor
mycket gladje och
sammanhallning och lar oss
normalstdrda att acceptera
andras brister, de
diskriminerar inte. Den
mest negativa delen som
kom fram via studien var
att foraldrarna kénde att de
blev bemdtt och
behandlade med ignorans
fran professionell
sjukvardspersonal. Som att
deras barn inte var varda
den vard de har ratt att fa
tillgang till.

Huiracocha, L., Almeida,
C., Huiracocha, K.,
Arteaga, J., Arteaga, A &
Blume, S

Att undersoka hur familjer
i Ecuador hanterar
forandringen som kommer
med ett barn med DS och
hur de har bem6tts i
samhallet

Studien visar
statusskillnader i landet,
bristen pa lamplig traning
och stoéd for familjerna med
barn med DS och olampligt
bemotandet av
professionella i varden gor
att de hindras fran ett
upplyftande och
utvecklande liv som skulle
goOra barnen och familjerna
gott.




Khan, BA., Zargar, WA
& Najar, SA.

Att belysa modrars oro for
deras barn med DS och
deras framtid.

Huvudresultatet var att
modrarna kdnde en oro
infor den ofdrutsagbara
framtiden. Mddrarna kande
en oro infor den framtida
skolgangen, om deras barn
kommer kunna fa vanner
och kunna bete sig
”normalt” runt andra barn.
En annan oro var hur den
framtida sjalvstandigheten
kan komma att se ut. Den
sista oron som
identifierades var hur deras
barns karleksframtid
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
overgang till vuxenskap.

Manga foraldrar hade oro
for deras barns kapacitet att
hantera livet utanfor
skolsystemet som de
menade gav struktur och
mojlighet till 1ardom. De
oroade sig dven for att
barnet ska ha svarigheter att
hitta egna rutiner. Foraldrar
var stolta Over att varit en
del av planeringen for sitt
barns 6vergang till
vuxenskap. Det fanns bade
positiva och negativa
asikter angaende
tillgangligt stod i
omgivningen.

Lyons, R., Brennan, S &
Carrol, C.

Att beskriva hur daglig
delaktighet i vardagliga
situationer kan utveckla
och ge mening/betydelse.

Foraldrar tyckte att genom
delaktighet sa kan deras
barn utveckla fardigheter
som forbéttrar deras
valmaende. Barnet far
mojlighet att fa gora egna
val och k&nna samhdrighet.
Hinder och faktorer
identifierades som kan
bidra till en 6kad eller
nedsatt delaktighet i
vardagliga situationer. Sa
som barnets egna
begransningar eller att
miljon inte var anpassad till
behovet.

Marshak, LE., Lasinsky,
EE., Williams, C.

Att bidra med forstaelse
hur biologiska fader tycker

Flertalet fader tyckte att de
har vuxit som person pa ett




att fa barn med DS har
paverkat dem personligt.

positivt satt, samtidigt som
de hade en kansla av angest
och forlust. De tyckte &ven
att de negativa tankarna de
hade innan barnet inte alls
stdmde.

Ridding, A., Williams, J.

Att undersoka faders
erfarenheter av att
uppfostra ett barn med DS
och de utmaningar som
medfoljer.

En utmaning var att inte
jamfdra sitt barn med andra
”friska” barn. Det fanns
olika strategier som
identifierades i
intervjuerna, en strategi var
att vara involverad i barnets
liv fran fodsel och att aktivt
sOka information istéllet for
att soka information fran
sjukvarden. En fader tyckte
det fanns olika utmaningar
beroende pa barnets alder.




